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« Estce le sang qui est cause que nous pen3dds | DQuilerfeu? Ou
bi en -caniderp se tout cela, mais plutbt le cerveall nous procure les
sensations auditives, visuelles, olfactives, desquelles naissent mémoire et opinion,
pui s, guand | a m®&moire et | 6opinion ont
vertu de cette méme stabilité, naissance a du s&uoir

Platon Phédon

« La démence apparait comme la plus huméineu, si | 6on veut | a |
inhumainefdes i nfortunes de | 6homme pui squébel
pr ®ci s®&ment , | e :lddamtité de gomseiendeesoiletpca qui ma |
revient au m°me, de cowmscience dOAutrui
H. Tatossian Phénoménologie des états démentiels

« Cette position premiére est de nature éthique, je rencontre une personne
humaine,jedisdea conscience qubell e est une co
parce quobelle habite wun °tre que |jbdbacce
évaluation ou jugement de valeur sur ses capaeités

F. Cohadon Sortir du coma
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Résumeés

| T Résumé en francais

Cf. la quatriéme de couverture.

Mots clés. Neurologie T Ethique i Consciencei D ®f i T AUt onomi

Vulnérabilitéi Personné Sujeti Obstination
Il T Résumé en anglais

Keywords: Neurologyi Ethici Consciousness Challengei Autonomyi
Vulnerabilityi Persoi Subj ect 1T Obstinacy

Neurological diseases affecting consciousness are the worst ordeal inflicted to
the power of our mind, to our autonomy and independencen Hvmedicine
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
asto claim his/her own identity and free will. How can we provide a fair and
helpful medical caren these tragic situations? How can we preserve patient's
autonomy without denying his/her extreme vulnerability? How should we
consider the persowhen their consciousness is goréfally, when close to the
endpoint, how can we avoid "unreasonalb®stinacyas it is described by the
law?

In this work, we suggest balanced responses to these questions, considering the
graduated levels of conscioess, 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 rattiean 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 beshgs an
medicine. They question both our responsibility and generosity, and invite us to
avoid abandonment, violence as welbastinacy That is what ethics by essence:
the search of a practical wisdom attenuating the tragic aspects of situations.

e



| ntroduction

Puissance et fragilité de la conscience

Soi l ndest pas facile de d®finir | a ¢«
subjective évidentetous les soirs, lorsque nous nous endormons, nous laissons
notre consci ence sods@iusles makinsegtre esprit ehrmttes r et |
moi. Nous sommes éveillés, conscients de notre corpso(@ i »),fda inande
(« La table du petit déjeuner est préjeet notre mémoire nous permet sans effort
déacc®der “ notre i dgoorhée buRde eotre vie. Noust r e p
sommes alors préts a communiquer avec notre entourage, -dtqgedt exercer
notre liberté en prenant une décision plus ou moins importante. Ces niveaux de
conscience fluctuent selon la situation ©~ | 6 ®vi delemémeniceau nd e st
de conscience que nous mobilisons lorsque nous révassons, laissons notre esprit
vagabonder, lorsque notre attention est attirée par un oiseau qui passe dans notre
champ de vision, ou |l orsque nous. ®voquon:

Etre conscient désigne donc un étabus sommes éveillégrésers au
monde), qui nécessite le fonctionnement normal de structures céréleslases
bien identifiées, les autres plus discutées, et un corigide représentations
alantde la sbj ecti vit® doune sensation jusqubo
personnel denotre monde, en passant par la relation intersubjective que nous
nouons avec notre entourage et par la mémoire autobiographique qui nous permet
dbéacc®der "Pussaricaeleda consciencd. i t ®.

Mais la conscience est chose fragile et pesitéce n ». &d dnaone, tout un
chacun le sait parfaitemenil suffit de recevoir un coup sérieux sur le crane ou de
présenter un accident vasculaire cérébral poyserdre connaissance
ou«tomber dans le coma, &dire perdre éveil et conscience, de facon plus
ou moins durable, mais hélas parfois définitive. Fragilité de la conscience.

La conscience ° | 6®preuve des mal adi es

Parmi bs maladieseurologiquesi e | &, aealles|qui ®uchent le cerveau
sont souvent des mal adies de |l a consci e
conscie#@derecbhbé®veil et |l a facult® do°tr
lecomaou | 6 Ratfat qu®g @ & o rsmgcidaire ou traumatiqu®e
facon moins immédiatement dramatique mais plus compleseaffections
neurodégénérativeou vasculaires chroniguesiégradent les contenus de
conscience, ceux quiassurén pui ssance de | 6esprit hun

'!Nous noéaborderons pas dans ce travail |l es mal ¢
néonatalogie.
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autonomie la conscience de sda représentation ¢t6i nt er pr ®t,lat i on du

mémoireet | 6,i dleemtpa®si bilit® dbéacc®der au cl
dumondé.

Les maladies de laonscience constituent le paradigme de la vulnérabilité de
| 6 homme, dans |l a mesure 0% elles atteigt
attribut essentiel | 6i nstrument de sa puissance pr
transformation du mondesi la const ence nodest pas enti re

semble en questio®r notre modernité privilégides valeursd 6 aut onomi e et
ma“  trise, gui d®pendent de |l a puissance
parfois une condition dda dignité de la personne humain®es courants de

pensée affirment la solmimanité ou la nehumanité de certains étres humains

au regard de leurs facultés détruittsor sque s O®l oi gnent | es
consci enc eil place dqye pauu le aife? Les mdadies du cerveau

altérant la conscience, dans son état ou ses contenus, constituent donc bien une
épreuve, a la fois pour le patient et pour le soignane souffrance, un malheur,

une tragédie, qui memten question | a pui ss@ince et
jusqudé”™ ce vide completogul 6®¢e atndise ®g @t at
aussiun test, un défi qus 6adnmtakébumani t® dbébune rel at

consciencesasymeétriques don't | 6 u n dructeirée, voike lalessnte Ree |, d®s
dont | dautre sdinterroge sur efaceaqgmue peut
esprit qui sbdéen va.

Un défi éthique

Qu d-e 8t g u 6UQe ten® fssu de la chevalér une signification de
provocation, de bravaget conti ent wune di mension do6af
a la difficulté sbopposant a.iChist”™ bli@nsawmwmi sirdre
queces maladies de la conscience semblent adresser a notre modernité tentée de
mesurer | a dignit® de | 6homme ~ | a pui ss
son autonomie. Ces maladies sembénsi«bravere | 6 or guei | de | a
humai net agegmamntbaaux conditions de possib
conscience Comment répondre a cette brav&d€omment relever ce défi
Commenttenter dese mesurer a la complexité de la conscience et de ses
altérations pathologiquest plus encore B conplexité de la relation humaine et
soignantedansc e s si tuati ons qui dcoounmper opseartstoennte |
identité, le sentiment de soi et parfois m@mprésence au mon@e

! Au-dela de la conscience psychologique se situe la conscience morale, qui permet au sujet de
porter des jugements sur sa pensée et son actide, et en interaction avec la société qui
| 6entoure. ,Pdwr ch.nsRiieincre se constitue en consci
enti re ®valuation et refl exion sur ses valeurs.
évaquer la conscience éthique du soignant, assignée a responsabilité par la vulnérabilité extréme
de la conscience blessée.

2 En référence a la phrase de F. Rous@r®cr i vant | a peur de
conscience et de maid, dans notre culture«kD s | ors que so6®I
conscience (ou de | 6entendement, ou de | a
puisse y avoir de place que pour le vide. Tant elle est persuadée que la valeue sépidendans
la ma ' trise, |l e pouvoir, | a dadmirnea tfiioma |peame nita | col¢
veille complet», Influence Paris, Les Editions de Minuit, 2011, p. 93.

®De |1 6anci en v efier,ont dédvg kesvergesdéfier» et «se défier de.
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[l s Ginmlgmentde refuser la défaite devant cette altérité soa@nte ou
effrayante de résister a ldépersonnalisation ou a disqualification de ce sujet,
de dépasser une pensgeplificatrice et globalisanteppposant conscience et
inconsciencepour accéder & singularité du vécu de ce patient en fonction du
degr ® dbéalt®ration de sa conscience.
Lohypoth se que nous allons edtadons ce tr
cellela: face ~ <ces situations qui mettent °
basée sur la puissance de la conscience de gesehacion sur le mondeface a
ces pathologies ou la thérapeutique est souvent limasehandicaps fixés ou
évolutifs, la seule démarche pouvant répondrex questions fondamentalas
seraitelle pas une démarche de natétleique? Comment naviguer entre lsouci
de | autonomie et | 2Commeentmirmdrlapgeemaheace vul n®
de la personnet de sa dignitéen tenant compte da fragilité du sujet)iée a
celle de sa conscien@eQLe faire pour atténuer le tragique de ces situatieng)e

céhntniau d®f aiti sme injustifi & Camment | 6obs

r®pondre ° | a question de? |l a valeur doun:
A ce défi éthique, nousépondrons par des propositions qui constituel@an

clef de voute de ce travail | s d & g bde aélendre des parimalgré la

défaillance de la conscience cel ui de | a | i lwadur de® et d «

| 6 e x i dutsajatjusque dans les sitians extrémesfinalement le paride
| 6humani t® dobéune rel ati on ma r gNo&e par
rechercheronggalementl es ®| ®ment s dobéuneellesgyesse d

imposées par la vulnérabiljtébornent notre rechercheed | 6 autebnomi e,
interpellent notre responsabiliggnsi quenotre souci de bienfaisanceellesqui

am nent ° |l imiter | es th®rapeutiques, I o
conscience deviendrait déraisonnable L 6 ®t h ielte ppas par Gesmeetla
recherche doébune sagesse pratigue qui rel

tragique selon la définition proposée par E. Epatl faudra enfin ettoujours

affirmer la complexité des situations, illustrée par une déclinaison en niveaux de
conscience, qui oblige a nuancer les réponses binaires et simplificatrices de la loi

ou débune ®t hique exag®r ®ment principlist:

Défendre des paris et rechercher une sagedse limites

Quadi l f ai | 4atitudexdéthipue auancae mmenier avec précaution le
curseur sur | 6®chell e qui va de | 6incort
empécher, dans ces situations difficiles, de soutenir des gatfis de la libertét
des possibles; e | u i de | 6szampéence ceiuiale la esistdree a la
dépersonnalisation comme ada®s ubj ect i ¥ &t iquuDatsp@Ee 3 t
jeu,c 6 d =t c hupeoptond@ ns un maettude, ert espérdnd un
gain, en risquant une pertéout en estimant au mieux la probabilied
| 61 mp aret d Mauen .@ans k& eadré duparippasaliend s di nf i ni t ®
de gains escomptée du succgs autorise le pari». Pourquoi, dans lguestion
plus modeste qui nous occupe, faire des Fai® qui est en jeu idi le plus
gravedesjeuxc 6 est donc | a conscience et | 0i nce

'E.Fiat«<Face =~ 1 61 mpass e wrisS. Pande|l@\@ontpagnement éthique
de la personne en grande vulnérabiliEaris, Seli Arslan, 2009, p. 101.
2pP.MagnardPasca] ou | dar t ,Rass, dligsesdlP9y,pe38.si 0 n
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Parier sur la liberté dans des maladies qui semblent en faire disparaitre les
conditions, sur | es comp®t kesuermlersdquaor squobde
la conscience de soi se délaleut sembler imprudent, voire déraisonnable pour

une raisonpositiviste, car les gains escomptés semblent minimes et grande

| 6 ®ner gi &e \vdu@ilppasnree@xeet au mieuxexercer une bienveillance

paternalist¢ | 60 ®gma rpatdibent devenant?Etlpdudantf et de
non, i | f anoptobablexcariles gainsescompté® ne sont pas mogestes
cbest | 0Ohumanit® de | a relation qui est
dela de ce qui le rend méconnaissalle r i faut une <certain

pour parier sur ce qui disparait, @aurtant reste le plus importariaire le pari
des possiblede ce patient plutét que le bilale ses déficits ne le guérit pas, mais
déune part modi fi e t odamsllesengdeta présarvatioal at i o
de | 6 auditellec@treiaeccompgnéeddautre part condui t
disqualification du sujet ou a la négation de la persohde. sdagit dbdéune
volontariste, de cette volonté bien orientée que Descaotasne générositéqui
légitimeaussil 6 est iime de so

Par i e r©galenebfare«comme sk, en référence a Kantour lequela

l i bert® et | 0auwonbunpostulate | d s b amémelé ust ®
conscient des hommes nbéest pasyolomtéans | e
est autonome et l' i br e, mai s Le postdad i t tr

rejoint ici le parip ui s g 6 adglImiser surune réalité non démontrable et

pourtant indispensablelad e x er c i c e “dTeutefois, pdstakeun objetr a | e

i nd®montrable mais n®cessaire nodest pas
déincertitude. Dans wun <cas il sdagit do
déoune attitude, t@®tshdeux gudées pat le sotdeeraspestdr e

| bmme et sa dignité On postulera la permanence de la personne,

inconditionnell ement, et on pariera sur |
Le risque de ceparis? Ne serai | pas doéboublier que ce
fragi | eessequaresmrisabiité du soignant, demande aussi sollicitude

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

Par conséquent faire le patie | 6 a ut o n opostuler,la pdrsonneeu j e t

doi t pas emp°cher | a recherche dbéune ®th
aussi celle des situations extr°®°mes. Cs
m®decine des | i miElle®nduitdessbighatsaaviguer ehtré h u ma i n

puissance et extréme fragilité de la conscience, entre acharnement thérapeutique
justifié et obstination déraisonnapke estimerdans quels cas et a quel moment

'«"Ainsi je crois que la vraie g®n®rosit®, qui f;
se peut | ®giti mement esti mer, ctonegu &Gitle méew!l @ mehne
véritablement lui appartienne, que cette libre disposition de ses volpné&p ar t i e en ce qu
sentensem® me une fer me et ¢ ons t»RnOesarted®@s passiotsdeon dden
| 6 @Amel53, Riris, Le Livre de Poche, 1990, p. 141.

«Joentends [par postul at de | théorigeimgi® qui pur e pr
comme telle ne peut étre prouvée, en tant que cette proposition est nécessairement dépendante
d 6 u n gratiqueaiyanta priori une valeur inconditionnée Le postulat de la liberté découlel&
|l a supposition n®cessaire de | 6ind®pendance °~ I
d®t er mi ner sa propre volont ®, déapr s Ita | oi do
postulée par la loi morale et a son prefitCritique de la raison pratiqueDial. Ch. 1V, Paris,

Quadrige/PUF, 2007, pp. 132, 142, 143.
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opportun une vie peut étre libérée des tepms et des thérapeutiques et aidée a

parti. Elle nous rapproche dobéune sagesse aristc
mesure et la Iligne de cr°te ®vitant |l es
décider a notre place, de la tragédie qui nouslpgra e dans | 6i nd®c i
| obstination qui rigidifie nos conduite:

Des r®ponses forc®ment compl exeseé

Notre proposition ser&cid 6 ®c | diversi‘td e 4 asi t uati ons dodalt
conscience, a laquelle répond forcémermiaplexitéde la répose éthiqueOr ni
la loi, ni une éthique exagérémante nt r ®e sur un marousci pe d¢
ouvrent a cette complexité.

La |l oi, et cbdbest sa vocation, rai sonne
conscients ou inconscients, autonomes ou compeétents ou non compétents, en
®t at doéexprimer | eur v,;etletemaisse avomedetimle s do ®

soin de classer le malade dans une de ces catégories. Matisj@stais en pleine

puissance de sa consciedceo r s q u 6 o n ? Et& guel marheatdoetdn

affirmer quoil ndy qaepl Bs peedmpaems cbest e

quobi l a per dug usedgtrkh arud och®@®@ti &t ed X pr i mer S
L6 ®t hi gu alabasedésdos Hee2002 et 2005 sur les dratendéades

sbappui e prioritairement: unssujet cdnseientpr i nci [

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

déune relation ®galitaire, de consentir

les stuer dans un systeme de valeurs individuelles ou collectives auquel il adhére,

bref ddoexercer un <certain degr® de |ibe

alterentces capacités et cette relatieh,nouscontraigrent a modifier en grande

partienotrecoc ept i on de | @o®trépondielada sauirancereaces e

malades et de leurs proché&ine éthique principliste nous invite a une réponse

centrée sur la bienfaisance, plus ou moins teintée de paternafieisedont le

risquee st doéoccul ter | e statut de sujet de

encore quelque chose a exprimer sunitfi me s i on prend. l e temp
Au total, la cliniqgue, aidée en cela par les conceptions philosophiques et

| 6apport des amnmigerocstte viston dedasconscirgarement

gualitative et binaire, qadodttemsqupestder r ai t (¢

conduire a une pensée éthique trop simplificatrice opposant, par souci

opérationnel,d comp®t ence de | 6incomp®tence, I
expri mer s a vol ont ®, | 6aut onomi e et I
| 6i nc on sac n@nseuement les états de conscience sont variables,
changeants, et | 0ab s Hidleaaffirther, maie ensoreilae nc e s
d®gradation progressive des contenus de
degr®s de |l a vuln®rabilit® et de | a pert
Certes, il est tentant de se conteted waisonnement binairen se basant sur

les éats de conscience pui ssante |l e jour, nous per
monde, de sentir quenous sommes e t doexercer notre | ibe

sO®teint provisoirement étdéfinitivemeantdand ur abl e
la mort.

'E.Fiat«Face ~ | 6i expr e s e womcit,pp.B8I9M®t hi que
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Mais la nature, nous dit Leibnine fait jamais des sauts et raisonne toujours
par degrés Leibniza v ai t ai nsi i nsist® sur |l a n®ce
alt®rations de | 6®t at de c o«ss sontdropc e , cri
accommodeés aux préjugés du vulgaire, en confondalaingrétourdissemengui
vient ddune gr pencdptonsc avec fummsri &la rigueef,sou
toute la perception cesserait La réalité neuroscientifique se situe probablement
a michemin entre Leibniz et Descartes | 6i nconscience (la <co

comporte des niveaux, dsonmmeil profond aucomaet ~ | 6®t attlav®g®t at
conscience se conjugue au présent, au passé et ay foais la prise de
conscience doune information, doun point
doute selon une théorie du tout ou fie@ependant,s i on soOéint ®ress
traduction psychologique et comportementale de la conscience et de

| 6i nconscience, gui nous | mpoirdeveentpour t |
nécessaire de raisonner en termes de gradation de la conscience.

Notre hypothése sampar conséquend 6 af f i r mer gue | a consc
uniquement un tout ou rien qualitatif, mais se décline en niveaux, se déroule en
degr ®s dobéalt®rati on, auxquels on doit ad
et ses défisAnalyser et comprendree qui se passe constitue la base de la
réflexion éthique. Or |i existe doéun poi nt de V wune ph®noao

continuum entre la conscience normale et le comggrant la dégradation
progressive des contenus de conscience provoquée par resadies

neurodégénérativesu vasculaires g u i atteint la libert®,
reconnaissance des autres, la conscience méme de la maladie et la conscience de
soi.De | a mal adi e doéAl z h etemporate,desdérhencesd ®me n C ¢

vasculaires a la maladie a corps de Lelegmaladiesneurologiquesont aussi
des maladies de la conscience

é carla consciencese déclineen niveaux

Dansnotre premiére partienous proposo ns donc ddéexaminer | ;
en niveauxqualitatifs que nous tenterons de justifier sur un plan clinigueles
illustrant par des exemples tirés de la pathologie, mais du8sui n poi nt de
philosophique et neuroscientifigueut en précisant a chaque fois la spécificité de
la problématiqe éthiqgue Du plus élémentaire au plus complexe, nous allons
distinguer quatre niveaux de conscience

'«Rien ne se fait débun coup, et cdest une de me:
nature ne fait jamais des sauts [ é] on passe t¢
médiocre, dans les degrés comme dans les partlesibniz Nouveaux essais sur | 6e

humain Paris, GF Flammarion, 1990, Préface, p. 43.
Zrigoureuse, définitive.
% Leibniz, Principes de la Nature et de la Gradearis, GF Flammarion, 1996, [4], §12, p. 226.
“ L. Naccachein G. Chapoutier, J5. Ganascia, L. Naccache, P. PiQye reste-il du propre
de | 6RonPae i s, Les Presses de | 6ENSTA, 2012, p. 4
® Ce qui correspond aune manigrmhabi tuel l e mais bien document®
neurodégénératige comme en témoignent les récentes journées du GRFdnscience,
représentation de soi et désordres neaognitifs Marseille, 2728 janvier 2012.
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La conscience absente a r | 6®veil est une condi ti c
suffisante de la naissance de laconscienceea di spar i tia@et si mult
de la conscience définit le comqui se décline luméme en degrés, situation
aigué dont nous aborderons les problemes éthiqerearticulier celui de la

limitation des traitements, t r avers | 6exempl e dldel dacci d
coma peut régresser et la conscience ren@ited e st en particul i er

traumatiques)ma i s i | sbagit al ors do,uragle consci
déstructurée, donnant naissance a un nouveauduent | 6i dent i t ® ser
modifiée; nous tenterons au cours de ce tr a\

®t hi que dle cdmapeut évolier ver® la mort cérébralequi définit

actuellement la mort posantdesproblémes éthiquegropres, nous insisterons

sur la questiondes relations entre la limitation des thérapeutiques et les

pr® vements doéborganes, qui concerne dir
®voluer vers un ®t afou cdnip@targ une cossagiense Cc 0N S C
minimalg, situation chroniquequi pose les problemes éthiques les plus
douloureux, amenant a mettre en doute la notion méme de sujet, de personne, la

pr ®sence de | 6humain dans | 6homioas et | a
ne pourrons ici éviter une interrogat sur les conséquences éthiques des débats
phil osophiques concernant | es rapports
| 6esprit et | 6©Ome.

La conscience au présemjui comportd 6 appariti on des premi ¢

consciencej e pensejmpaai deemeentje ressens | e
cel a me pr oc uUnecondaenceé &u@mdsert peatrétre bienheureuse,

| or s q u Oietlitioredireeteet, s el on | 6expr e,gdssoien de s a
du mondes a n s sajt nékasdaire de parler, ni de se souvenir de son passé ou

de se projeter surle futur bi envenue aussi l orsqubel |l e
r ®c up®r at i.onMaidsu Aiqlcloetmo esqu dune consci enc
constitueplussue | a seule expression dbébun mal ad

I dentit® et 38lne tonsbienceon®le skiftiment de son est-lui

méme altéréyivant dans un présent dont le sens lui échappe, dans un monde
envahi doune i ngtui Paahbes Pperapldiec R OShall
conscience au présent définit le sujet, mais un sujet souffhamt. s eunen d 6
relation soignante qui doit prendre en compte cette souffrance, toateardet

endescellantt a pattondéae restante, nous 1 nsist
| 6®coute empathique, mai s aussi sur son |
La consciencenémoire q U i f or me IL&i dme@nmoiitr® , codbest
conscience, disent les philosophes depuis Bergaae conscience capable de se
projeter dans | e temps, gui per met ddéac
narration coh®rente | es et®u ®ooeaittmémed 6 une
définir la personne humaine selon Lockéais que deviegnun homme qui perd la
mémoire et dont la conscience narrative se del2lré e st i C i quoi |l f au
a une description précise des phénomenes, car il existe des mémoires et des
consciences certaines soO6en vont, déssgur r es Cc o0

Y!Au sens empl oyde déavalemenPde ceRjui@thituicaché sous un sceau (cf. p.
238).
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|l esquel l es on peut sbébappuyer pour garder
souffrance Existet-i | une neurologie 2t une ®thique

La consciencdiberté grace a laquelle chacun choisit un modéle personnel de
son mondel @anage de ce niveau de conscience est le comportement volontaire
et I ntentionnel qui rompt | 6asservi ss:
d®t er mi ni smes, not ad@menqgtudéo@ poiuncamns cineo
« capacités a la liberte fondele sujet autonomeMa i s q tl @eecelui qus t
perd cette libert® Peutl encore décider, consentir ou refu8eQuel est son
degr ® d 6, @uelte @st sarmompétene&i une conception triomphante de
l a volont®, de |l a |ibert®®ptredgel dast mab
neur ol ogi ques, guben d®duire en?Leer mes ¢
paride la liberté rest&il possible dans les maladies de la consciénce

Au total, que faire? Trois défis éthiquep | ut 1t qudun

Certains problemes éthiques sont spécifigues acuahades niveawx de
conscience décrits. Mais trois questions reviennent de maniére récurrente, que
nous déclinerons sous forme de défis dans la deuxiéme partie de ce: travail
comment pr®server omnautemoeni sd0@muawmwd, | aar
vulnérabilité? La personne, le sujet, disparaissenen méme temps que leur
conscienc Que vaut une Vvie sans conscience
déraisonnabl@

Notre deuxiemepar ti e sodéaffronte donc aux troi
semblent | es plus importants dans ces si
brutalement, souvent par degrés.

Faireleparide | 6autonomie et de | a comp®t ence
bienfaisance,tel est le premier défi éthiqueou placer le curseur entre
| 6autonomie et | a vuln®rabil?2it®, en fonc!H
La perte de la conscience de soi fait bagsculel e pati ent dans | 6
fragilité et de la vulnérabilité, ou une éthique dyprendre soi, de la
responsabilité et da vigilancepour! 6 a teridra @rendrée pas sur le souci de
| aut onomie. Mai s quand :aife patienddantétatc el a,
végétatifa effectivement perdu toute conscience, le patient atteint de maladie
doAl zhei mer peut acertines comhsciemap tde rmgn sétat,u n e c
pouvoir se référer a des valeurs, sinon en tout cas aesipférences ou des

désirs qguaoi l peut m° me e x p;rencore faull dawoirf a- on 1
prendre | e temps dobdéaller chercher ces br
l or squdi | sbagit de pr enrdrned edses pda&c iusniiovnc

varie en fonction du d e:egle®@uscdrauditt 6Rurnaet i o n
aide aux capacités décisionnelles et exécutionnelles lorsque les contenus de
conscience commencent a se déstructrer6é a u t«@aatampeagreee), a une
vigilance qudéon peut qualifier doéontol og
et que la vulnérabilité devient extréme

Ce premier défi va donc nous amener a naviguer entre les différentes
conceptions des ®t hi gu e silitédmais égalamebht@an o mi e
examiner les réponses du droit.
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Les conceptions <cl| as s i-glleseasx infesogdtidng ut on o n
®t hi ques | orsque ?l aQuoednsestenkéi mto®@rn° tv ad
pragmati que de | 6aut onétanceg capebiités? capaci t
Léaut on o4e pas aussidaecapacité a exprimer valeurs, préférences ou
désirs qui restent longtemps préservées au cours des maladies de la corscience
Existet-il une « protoautonomies, dont il importe de savoir décrypter les signes

au sein m°me @eCbhhmenbnactcemp?agner | daut
Aux racines de | 0®t hique de | a,qguiul n®r ab
assigne le soignant a pessabilité devant le visage nu et sans défenéea ut r ui ,

dont | 6homme sans conscience constitue |

mais esil suffisant et sans dange?sLa déclinaison de la conscience en nixeau

n 6 i mptlelie gpas eles sentimenet des attitudes nuancées, qui ont été décrites

en termes de sollicituded e souci qé& 6 ®tdba wateee du
ddbaccompagnement ou de vigiPhenregetdu j usqua
paternalismestil toujours justifié?

La r®ponse du droit est essentielle 7 ¢
de | a conscience. Le droit prot-lfldee | 6aut
| 6i mputabilit® et de | a skealpteca@gnes | i t ® |
de protection juridiquerestreignent les libertés pour protéger la personne
vulnérableMai s comment g®rer |l es situations e

complexité du droi? Les lois de 2002 et 2005 relatives aux droits des raalad

ont prévu deux mesures trés intéressagtésanticipent la perte de conscience et
introduisent la notiord 6 a ut o Ndiretiee: | @ ® c rdirectived ansicipées

et laparoled 6 upersonne de confiangeeuvent venirrelayerla volonté de celui

gui devient hors doé®tat de | 6expri mer, c
sa findevieNous examinerons en d®tails | 06intd
mesures Comment expliquer l& peu de succes dans la population générale

Quelle valeur le médecin ddltaccorder en pratique a un désir de limitation des

t h®r apeutiques, ne sbébexprimant ?2xdésus ~ tr
directives anticipées doiventles étre contignantes pour le médecihQu 6 e n
esti | d e et dedlauperman@actu s uj et |, de sa poadsibili:t

Les désirsdu patient devenu incompétent> peuvertls invalider une volonté
antérieurement exprimée en pleine cons@énc

Le deuxieme défi éthiqueest de savoir résister aux démons de la
d®personnal i sat i oRéfléehir aud difféerentes donceptionside at i o n
la personne humaine et a la définition du sujet, en fonction de leur conscience, est
indispensable pouenter de répondre aux questions que se posent inévitablement
l e soignant o:landtignae persanne asfenoa noh liée a celle
de conscience de sBiUn homme qui ne pense plus, dont le -uédex ne
fonctionne plus, cesdel de faire partie de la communauté dgmrsonnes

humaires? Quelles sont les limites dusujete , quoi l faut di f f ®r
«personne>? Ce patient gui per d | a possi bili
déacc®der " la | ibert® dmndsa patient®atr un mo
| 6i denti t® autobiographiqgue etdontnlarr ati v
perception m°me de soi ,dodnéta uatur uma xeitmudm | nmn
m°® me s pc@tpatiend testeil un sujet? Et soi | | 6 ats't enco
sbadresser ° ce nouve&u sujet souffrant
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Affirmer la permanence de la personne, méme dans le, @ffa@re le paridu
sujet jusque dans les situations extrégrésument ce défi éthique.

Ou placerenfinlec ur seur de | 6o0bs ?ladoaduR2awil d®r ai s
2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, ou loi Learwitiamne
cl airement | 6obstination d ®rtraiterseatsin a b | e
«l orsqudbéils apparaissent inutiles, di spr
seul maintien artificiel de la vie, que le patient soit ou non en fin de vie.
Préserverladigntd e | a per sonne humprésarerlavieéast pas
tout prix. Il faut donc aborder ces questions lancinantes et difficjeslle est la
val eur ou | e sens @ Quersignifizy une viesbmloguec ons c i
dont I 6 humai n? sXku ssgexibam Ypas fabeuttrp oi® pour
pr ®ser ver cette vie, gue signifie dans
déraisonnable Comment pr ®server | a vo,aorst ® dobéui
quoi l ndéest pl u® dma®r it de | @exiprtirmen or

artificielles constitud-il une bonne réponse éthigle
Car raisonner avec la loi dans les situations extréemes ans s 6enf er mer
raisonnement trop simplificateur et binaicenstitue un troisieme défi éthique.

Objectif et plan de la recherche

La premiere des éthiques est celle de la compréhensamalyser et
comprendre la diversité des situations en fonction des différents niveaux de
conscience et de la variété des maladies de la conscience constitue une premiere
exigence éthique. Adopter erattitude globalisantet homogéésante parler en
général ddd a ut o n darconepétenckedapert e de m®moire ou

delaperte de | 6expresldionodscianeve] oaobt®s biu
déoffense ®t hi gasngularit€de $eur péaRour ernietire aut = |
contraire dbéaborder l a sp®cificit® de | &
atteint débune mal adi e de | a conscience,

degrés et deoujours chercher descelleres capacités restantes qui aideront ce
sujet a garder son estime de.sbians notre premiére partie &iveaux de
conscience, maladies neurologiques et problémes éthiguesis parlerons donc
des états etdes contenus de consciencedes mémoires etdes identités, des

cgoacités a exercesa liberté, a déciderouachoighu-d el ©~ du di agnosti
mal adi e et de son abord th®rapeutique, il
dans | es possibilit®s m°me | uirmgsn mett an

identité ou sa libertéeC 6 e s t donc notre prdédmercla axe d
conscience en niveaux doit permettre doba
relation soignant e, d 6de sommaitreclesrlimitas des par i
cette attitude volontariste dans les situations extrémes

La deuxieme exigence éthique est de savoir naviguesein de situations

complexes,e n cherchant | ed a&vitdani tedathe écyeilsint e et
raisonnement trop binaire, une éthique exagérérrincipliste, la tentation de la
d®personnalisation ou de | a d®swlbjecti ve

défaitisme injustifi€ Notre deuxieme axe de recherche est dondédelerce qui

fait la spécificité dedeéfis éthiquesliesh 6 al t ®r ati on des consci
di ff® r entes conceptions des ®thiques de
différentes approches des notions de personne et de sujet, des différentes facons
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de comprendredans le cadrele la loi,la capacité a exprimer sa volorgé la
val eur ddune v.iDans la dewsemer panies de icee tracad, a«

conscience ° | 6 ®pr euv e leddéfss étmoads,andus e s n e u |
proposons dond 6 ® c Ices difféeemts défistéiquesed e r echer cher | 0
éthique justepermettant de parier sur les possibles de ce patient sans nier sa

vul n®rabilit®, doaffirmer | a permanence

Ssubjectivit®, d edéraisernable es® céded aubdefaitismea t i o n

injustifié.

Ce travail est n® doéun chemi neQalent pers
de mon métier de neurologue hospitalled a b o qai i méa confront®
troubles de la conscience t moéa f ai t-delad@®cko démaréhe , au

diagnostique et deséponses techniques, 6 e xt r °me compl exi t® d
humai nes qguodil s engendr ai ent . Une rech
convaincu que | a consci,encenmee oxmne |ldiemistea
fa-on basique et op®rationnell e aux neur

interprétation du monde, identité par sa liaison aux mémoires, liberté par ses
capacités de choix ses facultégle projectiong u 6 eeimblat don constitueta
condition doé°t rkenfdiun,s uges deurtminormes ann®:e
comit® do®t hique hospitalier mbdes montr ®
patients®t ai't ~ | 6origine de | a plus degsrande p
soignants et des saisinds comité; comment agir, que décider lorsque ce sujet
né®met plus dbéavis ou que saCpaesotl al e mb
gue | a conscience, ~ | 6®preuve des mal ad
un défi,non seulement neuroscientifique et philosophique, mais surtout éthique.

Il est donc temps maintenant de déblagoremiere partie de ce travail, par un
voyage a travers les niveaux de conscience, pour tenter de répondre
progressivement aux questiortsdéfis éthiques que pose leur altération au cours
des maladies du cerveahous tenterons de justifi@esniveauxpar un dialogue
entre laclinique, la philosophie etles neurosciencegput en dégageant les
problemes éthiques qui se posent dans chadessituations.
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Premiere partie :

niveaux de conscience maladies
neurologiqueset questionnement éthique
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Chapitre premier

La conscience absente, une éthique des
situations extrémes

Les wvariatiesnsdedel Ol@GtGvieide condesi ence &
Grecsq u i avaient baptis® | es cr®atures h u
opposant ainsi aux Dieux quisent toujours>. lls ne pensaient pas seulement au
terme ultime de la vie, mais aussi au cadre leagt instable de la vie au
quotidien, a une existenceow se retrouvent associés en un meélange inséparable
l es deux pltles oppos®s du posi tpoint et du

de nai ssance sans tr ®pas, didit® sans | sans
inconscience, de tension sans relachement

Lesneurosciencegeprennent ces distinctiondont la principale st cel |l e quo
doit ®tablir ent r. dfadt&r®egveillélpoureétre cbnaciet,ons ci €
mais on peut étre éveillé saée conscientla conscience est tout autre chose
gue | 6®veil. Les structures neurologique
pour d®signer | 6 ®veil) sont connues dep

Moruzz? : elles sont situées dans le trorérébrat (alors que le support de la
conscience est situé essentiellement au niveau du cortex cérébral) et formées de
noyaux et de voies nerveuses organi s®es
systéme réticulaire activateur ascendant. Une destrudtiarette région entraine

un comaprofond et durable. Ce systéme envoie des projections vers le thalamus,

| 6hypot hal amus, et final ement |l e cortex,
pourrait dire que le systéme réticulaire produit au nivéawcortex un état de
di sponi bilit® pdans cet étdt, etl sbuimeatt dand ée®étag, ilel
cortex peut développer son activité propre, la conscience.
Cbest ce premier ni veau gue nous al | c

condition nécessad mais non suffisante a la naissance de la conscience

La perte durable de | 6®veil:oredtquee | a c
| 6 ®t at de c o.Dans iexemeitears @as ka coastign@ re®ait apres le
coma, avec ou sarsequellesLe coma peutiu contraireévoluerdans les cas
défavorablesers la mort cérébralgui définit actuellement la mgrou vers la
persistance @ u éveil sans contenus de conscience correspana un état
végétatif Enfinl 6 ®t at de ¢ o n coostiteruc iatermédiaire emad e
| 6 ®t at veg®t at i f et |l a conscience retro
cliniques et éthiques les plus aigus.

Nous distinguerons donc deux situatiofdamentalement différentes par
leur clinique, mais aussi par leur problématique éthigagpremiére est celle de

YJ-P.VernantiL 6i ndi vi du, ,Pass, Gatimard/folid hitairm @Q07, p. 15.

2 G. Morruzi, H.W. Magoun, 8rainstem reticular formation and activation of the EEG
ElectroencephClin. Neurophysiol.1949, 1, p455473.

! R®gi on inter m®di ai re de | 6enc®phal e, situ®e
hémisphéres cérébraux, comportant le bulbe, la protubérance et le mésencéphale.
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l a disparition simultan®e dealametei l et
cérébrale. La seconde est celle de la persista@haenll ®v ei | sans consci
|l a question extr°me doéun corps sans espr.i

. La perte de | 6®veil ea de |
la mort cérébrale)

LO®veil et |l a conscience disparaissent
sommeil, san un rituel circadien commun a la plupart des animaux. Apres
| 6endor mi ssement, | e sommei HupnaosOl@appr of or

sommeil, emprunte alors le masque de son ffBnenatos le trépas Le réveil

peut méme étre difficile dans un stade demmseil profond, mais toujours
possible. Le matin, le réveil et la renaissance de la conscience sont spontanés, plus
ou moins laborieuxNous retrouvons alors notresgience». Si nous sommes
vraiment fatigués ou réveillés brutalement par un coup deh@hé&pau milieu

doune sieste profonde, i peut m° me s O®c
retrouvions ou nous sommes et quelle est la situatiependant ce court
i ntervall e, | 6esprit est bien | 7, mai s p

de la conscience». Le sommeil des réves constitue une dissociation
physiol ogique entr e ndudr@warimes pastéveillés etc ons c
cependant nous pouvons avoir quelgue conscience des événements qui se
déroulent dans notre esprit a ce momegntisque nous sommes capables de
rapporter au réveil quelques fragments de cette activité onirique.

L & évanouissement constitue une perte transitoire et rapidement réversible
de | 6®t at do®veil et de consciente. Une
ou simplement une atmosphére surchauffée peuvent fagedre connaissance
pendant quelques secondes a quelques minutes.

Lecomae st une perte dur abl esyoh@ome dagure i | et
de différentes affections guouchent gravement le cerveaill constitue aussi
| une des situati ongen®usbnvispgeess | es pl us di

Le coma

Pat hol ogi e caract®ri s®e par l a perte ¢
| 6absence d e stimul@terst externes (@es Xonctions dites de
«relation»), le comaest fréquentet t ouj ours | e signe dobéune
du cerveaul | sbagit ddugni peuttvoluar avoraldementversg le
retour de | OsRienee, dvec eu sand séqukellas oua défavorablement
vers la mort.

YJ-P.VernantiL 6i ndi vi du, opait, mas t , | 6amour ,

«La veille correspond ~ |l 6exercice -dsansl a scien

| 6 ex erAdsioePe | ,0P&is &allimard, 1989, p. 40.
®A. R. DamasioL 6 a u t -mémepaoig, Odile Jacob, 2010, 197.
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Le plussouvent,le comaest provoqué patles Iésions diffuses corticsous
corticales des deux hémispheres cérébraux auléigons du tronc cérébral.
Galien, au lle siecle, h#ué aux traumatismes craniens des gladiateurs, serait le
premier & avoir rapporté le coma a une atteinte du cerveau

1. Le comase décline en degrés

Dans & description classigquedomg | e pati ent ndédouvre pas
on l e stimul e, nébex®cute aucun ordre s
fonctions dites «égétatives, assurant la régulation de la respiration et de la
circulation subsistent, sauf dans les formes les plus graves. Le corps est présent,
mai s deb °ctormemuni cati on est absent. (I noy
patient, soi l se r®veille, ne gardera au
de comale sujet conscient et relationnel a disparu dans la nuit noire du coma.

Toutefoiscesaffirmationsméritentd 6 °t r es bDdame®@®@ parce quod
distinguer différents niveaux de coptepuis le coma léger, ou vigil, dans lequel
|l e patient r®agit aux stimulations forte
profond, arédif. La conscience et le souvenir ne sont que partiellement altérés
dans le coma vigil (de méme que la perception de la douleur) et le sont
massivement dans le coma profonde Dombreux témoignages montrent la
perméabilité du coma léger au monde extériemrtamment aux paroles
entendues

Ensuite parce que méme dans le cqma o f ond, i | qruddeusnte pas
sensibilit® - | 6enviapd urse mamtf omaelrec eeppt idfu |
peut paraitre raisonnable de croie Il est vrai qe des modificationges
parametres physiologiques (rythme cardiaque, tension artérielle) accompagnent
souvent les sollicitations fortesa quelles traces plus ou moins traumatisantes

vontel | es correspondre au sein dndsqui psychi
persiste peuétre de maniére imperceptiliell est vrai aussi que cetrou» de

m®moi re qui couvre toute p®riode de coma
dans | 6indi ff ®r enc e une foia la sonsciencerreyenygo nd s o u

une ®suffrance psycblogique ou a des émotions indescriptibleBien des
patientskr e v e nu s ¢ décrivent des soavenirs de cauchemars, des vécus
hallucinatoires ou délirants.

Le coma et surtout l e coma | ®gmeréalittn 6 e st (
psychique différente encore difficile a cerner.

Une premiére conséquence éthique découle de ce colestignant ne doit
pas prendre en soin un conuont il affirme le vide de la conscienamais un
patient comatewdont il faut faire le pardu possible

«m° me dial tagxclu que | e patient ressent e,
(et le soin relationnel qui en découle) que nous ne savons pas. Les témoignages, la
clinique et les effets repérablesndéntrent suffisamment combien les certitudes sont

! F. CohadonSortir du comaParis, Odile Jacob, 2000, p. 18.
2 M. GrosclaudeRéanimation et comdaris, Masson, 2009, p. 20.
%|dem p. 34.
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al ®atoires et | e refus de prendre en consi df
lourd de conséquences.

Ce paridu «sujet extrémee | gue nNnous renconttoner ons d:
encore, nous le développerons dans la deuxiéme partie de ce;tnataihons ici
la nécessité dparler au patient, avec le patient, et ce des le premier jour et quelle
que soit la profondeurducoma Coest ce quoOoexper ilmMme®cdd vman
Labro au sortir dobébune | ongue r®animation ®

«l'I faut parler aux mal ades. NO®coutez pas
hommes dbéautorit® et de domp®t ancennhéesshaoms
aux portes des sentiments et dont la rationalité limite leur approche de la vie et des étres.

N6 ®coutez pas ceux (ulecomabeuxsvoird ie meurant, vajret € | a me
lemort! Tne vous enta&mldemt” pasux ldordtaudn pcr oit
état de recevoir une parolepar ce que justement l a parole p

parole sdédamour .

Certes, | e mort n dnepsut soydigner gue e sitiwmtionse nt n
de fin de viese traduisent souvent par un coma g i | , doori gti ne m®t
quobi l faut °tre tr s cathineencomsci emceeaisi
sensibilit® " Il a douleur. Cette situati ol
gue nous allons aborder plus loin.

Enfin, un ®t at inter m®di aire fr®quent,
di ffuse du <cerveau, guell e quden soit I

confusionnel qui constitue une des étapds la déstructuration de la conscience
décrite par H. EY;| 6 ®t at c assodieudssitroublesele la vigilance, qui est
soit exacerbée, mais avec une incapacité a fixer son attention et une agitation
stérile, soit émoussée avec une sommEeou une obnubilation, et des troubles

du contenu de conscience, avec une désorientation tersjpatiale, une
altération globale de la mémoire, des hallucinatieinane désorganisation de la

pensée dont | e patuinemstourveengar denwpa ®u & mai s
pl us effrayant qguodi l noéa pas ®t ® <corre
relationnel

Les causes des comas sont diversemesthésie générdlecoma des
traumatismes craniens graves, coma toxique (alcool ou médicaments),
m®t abol i que (l e diab te, | 6i nsuffi sance
asphyxie, coma des accidents vasculaires cérébraux (AVC) ou autres pathologies
cérébrales. Nous nousré@terons surtout aux comas des AVC et aux comas post

! bid., p. 215.

2 1bid., p. 33.

% H. Ey, La conscienceParis, Desclée de Bouwer, 1983.

‘“Ldabolition de | 6®veil et de |l a conscience pro
controlée et réversible. Les agents anesthésiques provoqueraient une altération des connexions
dans lesr ®s eaux de |l a conscience (recouvrant | 6espac
r®gi ons ant®rieures et post ®rieures, ai nsi quobe:

particulier étudié par le groupe Coma, au CHU de Liege, dirigé par SysauiConscience, La

Recherche 439, mars 2010. L6®tude philosophique de |
débune anest h®si e a ®t GL @Erafteduk Le sdighantretesanemstienc®t udi ®e
Paris, Seli Arslan, 2011.
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traumatiques, qui posent les problemes éthiques les plus importants en raison de
| 6i mportance des | ®si ons c®r ®br al es.

2. L6 exempl evastulairecebsesgproblemes éthiques

Tout AVC grave quoOi | soit h®&morragique ou 1 sc
trouble de | 6®veil et de | a cprofed,i ence,
souvent associé a des troubles cognitifs séveres résultant des lésions focales
(aphasie notamment)es troubles de la conscience surviennent dans environ 27%
des AVC, signant un pronostic plus sévére et une mortalité plus ¥levée

La caractéristique essentielle du covaaculaire est sa survenue brutale, dans
un ciel souvent préalablemes#rein. Prenons un exemple clinique.

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

basculevers1999 m®s ent ente conjugale, divorce, intc
arr°t de travail , iles hospitalisé engéarimation pour uheeds 200 2,
volumineuse hémorragie cérébrale entrainant un camex hémiplégie, nécessitant

doembl ®e i ntubation, ventilation et bient?t
rester dans un coma profh, avec des signes de souffrance du tronc cérébral, un

pronostic gue | 6®qui pe soignante juge p®j o
quotidiennement, extr °mement at t enlfautf s , et 4

| 6en sortir gtatqueli nggeesoitsl 8®&en occupero
premiers signes de r®acti vit® pui s do®vei
complications de réanimation qui sont surmontées. Le sevrage respiratoire est réalisé en
septembre, puis le lever et lasfert en rééducation en octobre. Le patient est alors

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

en charge familiale et r®®ducative qui se poc
est autonome sur ldgm physique, a réussi a se détacher a nouveau de ses parents et vit

seul en appartement. Il conserve des séquelles cognitives et comportementales mais a
valid® un empl oi au poste dbéagent ddéaccuei l
temps complet. Ibe dit heureux de vivre.

Léobstination th®rapeutitqueter®aukteantd
soignante et les parents du patient, a été dans ce cas payante. Mais il faut

reconna’tre que si | e wé@Hatifpetsiatant cadeai t ®1t ¢
conscience minimaje ce qui ®t ait possi bl e, | 6obsti
d®r ai sonnabl e. Ce sont des choses qudon
pourtantlad ® ci si on déobstination ou de | imitatl
avant.

Les troubles de | 6®veil et de |l a consci

majeures, sur le plan clinique et éthique

T lls alterent la «compétence du patient qui devient hor s doé®t at
déexprimerp sa volont®

Cestermes, sur lesquek nous reviendrons, désigme a@cessibilitédu maladea
une information compréhensible, sa capacité a consentir ou a décider. Selon les

! 7. Dostovic, D. Smajlovic, E. Dostovic, OQbrahimagic, "Stroke and disorders of
consciousnessGardiovasc Psychiatry Neura2012, 2012:429108.
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termes de la loi Leonetti 6 a v r ild maade @dlonc«khor s d o6 ®t a't doex

savolont¢. Selon cette loi, | 6dautonomie du p
ses directives anticipéesu | a d®si gnation pr ®al.able do
Ces conditions étant encore rarement réunies, il est souvent fait appel aux proches,

not amment pour |l es d®ci sions dbéentreprel

actives, mais il faut souligner les limites de cette délégatiorcatesentement
qui choisir parmi les personnes qui se présentent, selon quels criteres et que faire
si plusieurs personnes affirment représenter la volonté du pati€otmment
g®rer | 6information doungeuif afnavidrei sset rlebses:
| 6affirmation des valeurs (la mort plut?
tout prix)?

On ne peut pas passer sous silence dbo
| 6i nf or mat i on o:flafpegentation dedternatives qundedragenti n
permettre de faire des choix coh®rents e
par les propres croyances ou les expériences du prgticiet 6 e s t une que

g®n®r al e mai s qui prend tou®béensomp®tentce®
du patient, en raison de ses troubles de conscience. Comment naviguer entre une
information trop <compl te, un nombr e t
®vogu®s, un nombre trop grand de choi x p
trop sééctive ou incomplete, concernant notamment le pron®@sticCo6 e st I Cci
gudune r®fl exion sur |l a clart® et |l a | oy.
citer comme exemple |l a thrombolyse doun
doit étre prise le plusapidement possible, dans la limite desis ou quatre

premi res heures et qui n®cessite th®ori
oral, compte tenu de sa dangerosit® polf

grave). Cependant le ceentement du patient est souvent illusoire, compte tenu
de son stress et de ses troubles cogrfitifehrombolyser son contemporain placé

en situation doéinfarctus c®r ®br al ai gu,
psychique, en lui demandant son conseptent ®c | ai r ®, ti ent sou:
ou de | 6utopi e, ¢ ). iLas @roctes soht parfoisadifficilasias e f o |
joindre ou euxmémes tres émotionnés et guéere plus en état de consentir. lls
demandent souvent au médecin de prendre toute lansgytité de la décision,

pui sque codbest [ ui gui d®t i ent |l e savoi
t h®r apeutique autori s®e, dans des condi
b®n®f i ce est reconnu, i est posdi bl e d¢
mars 2002, dans les casi® ur gence o0 u» He§ Btudpsmensentb i | i t ®
que seuls 15 a 30% des patients donnent leur consentement dans ces
circonstances, qguodils | e font parfois al

! La limitation de thérapeutique(s) active(s) est définie par la non instauration ou la non
ptimisation ddédune ou plusieurs th®rapeutique(s)
6organes, dont |l a cons®quencé peut °tre dbdavance
Léarr°t de th®rapeutique(s) active(s) est d ®f ir
ative(s) ou de suppl ®ance des d®faillances db©o
e ddébavancer | e moment de |l a mort.

Société de Réanimatiale Langue Francaise, 2002, (www.srlf.org).

2 G. Rancurel, €thical aspects of the management of acute cérébrovascular aceid®ais
Thrombose Vaisseap¥ol 12, N° 1, janvier 2000, p. 8.

% S. Crozier «Enjeux éthiques dé 6i nf or mati on ét | du pbasee mti gmetnt
AVC », Abstract NeurologielN® 74, février 2008, p. 13.
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ayant une capacité diminuge et qguo- | 6i nverse <cbest u
consentement dans 63% des cas ou 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 anticipéesu | 6 avi s doOune pwedesonne d
proches.

T I'l's signent | aet mpseatvavet @cuitél & quegiiogh WE
| 6obstination d®rai sonnabl e

Le comad 6 e mb | ®e, directement i ® - | 6 AVC,
mauvais pronostic et peut amener les soignants a engager une réflexion sur la
proportionnalité des soins dans une telle situation. Ainsi, des décisions de
i mitation et lewdiquesdL®B pauvent étré discutéesRiarsgue la
survie peut ne pas étre souhaitée ou souhaitable pour le hatiens le cadre
doun refus doob s, ericadi@ par la loi Leb®etiCas deisionsn a b | e
peuvent étre précoces (abstention ou arrét de réanimation) ou plus tardives (arrét
de certains traitements et/ ou de | a nut
nous envisagerons spécifiguement dans ce travail).

Une enquéte nationale a étdalisée sous la direction de S. CroZigt27
neurologues senioiigterrogés,ntervenant dans 48nités neurevasculaires)sur
les processus de décisions de fin de mises par les neurologyesur leur
connaissance de la loi Leonatt 2005 sur la fin de vie, leurs représentations et
croyancesll apparait que 92% des neurologues interrogés déclarent prendre des
décisions d'arrét ou de limitation de traitements actifs, que 59% disent avoir
prescrit des sédatifs ou dastalgiques a dose potentiellement létale et que la
moitié déclare avoir pratiqué l'arrét de la nutrition ou de I'nydratation.

Entrent en |igne de compte dans | a d®ci
du pronostic doune epparrde,e quedpoyrpiré®eunat i on
«handicap inacceptableouune« i e ne val ant pa®B9a peine
des neurologues estiment que les décisions de fin de vie sont difficiles a trés
difficiles a prendre, principalement a cause de linceiitudu pronostic
neurologique au niveau individuel et des désaccords avec les prdches
r®f |l exion ®t hique sbéappuioe®tatr amit ®s i ewmr s

son ©ge, son autonomie, ses valeurs de Vvi
ou doapr s des dlellessantaccessildes alnat i ¢ri pwiets® d e
neur ol ogique et | 6est itemuadesidonnéesdchniguesgtr on o s
de | 6i mageri e c®r ®bral e. I | -rixj@eadgs t doary

'«Des d®cisions de LAT peuvent °tre prises dans
déembl ®e tr bkouw®fiavbeabkemetbi dit®s du patient s
souhait du patient. La décision de LAT doit prendre en compte la gravité neurologique,

| 6®valuation de |l a qualit® de vie futurre, |l es so
ainsi gue sa situation psychosocial e. L6®vol utio
handicap s®v re que | e patient no ®tErBoliaégrt,lpas souhs:e
Vinatier, D. Orlikowski, P. Meyer, Groupg 6 e xsp«®ri se en charge de | 6acci
c®r ®br al chez | 6adulte et | 6enfant par |l e r®anim
| 6®gi de de |l a soci ®t ® doeRéan®ation20t@, 19 p4-478.e | angue fr
’S.Crozier communi cati on ° Nebrdlage $an Diego, 28 2083ny o f

% S. Crozier «Enjeux éthiques de la prise en charge aigué des accidents vasculaires
cérébrauw, in E. HirschTraité de bioéthiqgugome I, Toulouse, érés, 2010, pp. 2289.
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traitements, le moment ou les moyens enga@mo i gnent dédune obs
déraisonnableou deviennent futiles», selon la terminologie adoptée dans les
recommandations aux Etdtikis, par rapport aux bénéfices escomptés. Ainsi,
| 6 est i mabomppnonodtiGpuanr ccons®quent doune qual.i
patient jugée acceptable , condui t ) engager doembl G
actives et une réanimation si nécessaire. Un age avancé, une autonomie antérieure
réduite, un accident grave jugé de mauvais pron¢sbicipte tenu en particulier
d 6 u n imgtialynune volonté antérieurement exprimée du patient, pourraient au
contrairea mener ” i miter | 6agressivit® th®i
décisions de noeréanimation, ou ©®NR orders» (Do-notresuscitate orders).
Une décision de non réanimation est pada phase aigie des AMftavesdans
environ 30% des caslontla moitiédans les 24 premiéres hedre= qui suggére
une évaluation pronostique tres précoce. En France, les recommandations
dXeperts pr ®coni s e mtcord fertw) gse «f @ir Mmee rdtdi utnu d @
diagnostic et du pronostic neurologique a la phase aigué peut justifier une
réanimation ditdd 6 at"tceaat e | 6i nt ®r °t du patient, I
nécessaires a la peisle décision ne sont pas documemntés

Une métaanal yse a mo n tUni®) unqtierd alesxdécdst part s
hémorragie cérébrale était lié a une limitation ou a un arrét des thérapeutiques
active$ (occasionnant 40 & 60000 morts par AVC aigu par BEn)France, on
considére que plus de 50% des déces survenant aux urgences, toutes causes

confondues, sont | i®s ° une d®ci sion doal
& 100000 personnes inconscientes décéderaient dans de telles cohditions

Cependa t , guell e que soit |l a validit® des
pronosti c, bas®s sur des ®chelles clini

imagerie cérébrale, la variabilité interindividuelle de la récupération reste
importante et le lien erg handicap mental ou physique résiduel (hémiplégie,
aphasie, troubles de la conscience, déficit cognitif) et qualité de vie reste
complexe et difficile a prévoir.

Dans | a soci ® ® actuell e, 0% | es val eu
sont si impeotantes, le handicap a une représentation tres négative et ce regard de
la société influence forcément les choix et les décisions des médecins, du patient
et de ses proches. Des enquétes aupres de la population américaine ont montré que

50% des personnest err og®es consi d®r ai ent l es col
comme «ires que la mor’, quodi l convenait donc de to
méme au prix du risque de déges 77 % doéentre eux refusera
mécanique, 67%, unesonde ngsstricje . | I est tr s difficil

situation ou la communication est impossible, la facon dont le patient va vivre un
éventuel futur handicap, sa satisfaction effective a moyen ou long tdeme

!'S. Crozier «Enjeux éthiques des limitations et arréts de traitement & la phase aigué des
accidents vasculaires cérébraux gravd3resse Med.2012, 41, p. 525.

2 P-E. Bollaert, I. Vinatie, D. Orlikowski, P. Meyer, Groupd 6 e x p €ris¢ en charge de
| 6acci dent vascul aire c¢c®r ®br al chez | 6adul te et
formali s®es dbébexperts sous | 6®gi de »dpcitJpa soci ®t @
471.

3 S. Crozier «Enjeux éthiques de la prise en charge aigué¢ des accidents vasculaires
cérébraux, op.cit, p. 286.

* J. Leonettj Vivre ou laisser mourirParis, Michalon, 2005, p. 89.

®S. Crozieridem p. 287.
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qualité de vie, a handicap équivalent, peut &ts differente 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 inacceptablpour le patient, ses prochds société?

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

celle qui | eur est attri bu®e pestimedes o0b:
souvent |l es capacit®s do adbkabpity patadogyn du s u
Enfin, la notion méme dewi e v al ant | a»egstepartitcdierednént t r e v @
d®l i cate © manier. Léensemble de ces rep

thérapeutique. Mettre en avant les facteurs de mauvais pronostic eestowe
lescapai t ®s dobéadaptation du patient au hanc
soins de réanimation (et de ce fait conduire & des prophétieséalisatrice} la

pr®diction dobébun d®c s c o nréhnimation,nce qui’ ne p
conduit au déces et confirme la croyance initiake). | 6i nver se, m®s e s |
ri sques dobéune trop forte d®gradation de
état végétatibp er si st ant, peut conduire ° | 6dobsti
Dans ces situations apor ®t i ques, g®n ®1
soignantes comme dans | es familles des p

tenantcompte du maximum de paramétres, depuis la recherche des souhaits et
val eurs ant®rieures du patient jusquo-
pronostic et du handicap futur, peut permettre de prendre des décisions

acceptables et partagées. Mémesdanl 6 ur gence i | faut savoil
fixer des objectifs et des | imites avec
gue coOest toujours | 6®qui pe m®dical e qui
pour les décisions graves, comme callé u nLAT éc, déun autre m®
externe au service qui assure |l a coll ®gi
déun comit® do6é®t hique hospitalier. La |

reviendrons, encadre cette procédure de facon détaillée.

La prise de conscience de ces difficult
ou | 6esti mati on doun pronostic devraien
décision dans des situations particulierement délicates et par essence toutes
uniques.

Unceta n nombre de comas, en raison de | 01
évoluent vers la mortérébrale, absence définitive de consciemge pose ses
problemes éthiques spécifiquemn particulier la difficulté a accepter une mort
purement encéphalique, maussia questord u pr ® vement dobor ga
conditions Dans le cadre de ce travail, nous insisterons sur la nécessaire
indépendance entre cette démarche de prélévement et celle qui, par ailleurs,
conduit a interrompre les traitements (donc & wmort «contrblée»), dans le
cadre de la loi Leonetti

! Ibid., p. 286.
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Lo®volution vers | a mort cCc®r ®br al e

La mort cérébraleou mort encéphaliqueléfinit désormais la mort, avec un
cadre réglementaire précis et contraignant.

1. De | a di €céptercund «incet rode® a

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

révolution récente, datant des années B®6 0. Jusqubdal ors et de
t emps, la mort ®tait | i®e ~ | 6éarr°t du c
derniers oupi r , |l e miroir tendu devant ses |
de | a respiration. La conscience ®t ai t

lethumosquiengr ec signi fiait ° |l a fois | e souff
| édlligence et des sentimehts De m° me | 6darr °t du <ciur,
imaginaire collectif des émotions et de la pensée, entrdliteainort.

Tout va changer ° partir de 1950 et de
artificiel, qui a introduité r e de | a r ®ani mati on moder n.
aussi permis de faire survivre des coma:

espoir de récupération, et ce malgré la préservation des fonctions respiratoire et
cardiocirculatoire. Les criteres de Imort se déplacaient. Un peu plus tard, en
1957, devant | 6embarras des m®deci ns, | e
de la mort était une affaire médicale et non religieuse

Coest dans ces <condi tP. Moflaset egMi Gaubn® Fr anc e,

individualisent lex comadépassé |, d®f i ni non seul ement pal
de conscience (|l 6abolition totale des fo
| 6abolition totale des fonctrmedesomde | a v

dépassé sera remplacé par celui de mort cérébllmort repose désormais sur
des crit res neurologiques (destruction
tronc cérébral avec arrét de la perfusion cérébrale) et non-casgivatares.

Cette «umortrosee a pu dbéabord choquer, l e pati
l a vi e, en particulier |l es battements c.
mort encéphalique (on parle encore parfois de cdémassé) semble avoitéé
acceptée par le grand public comme une forme merk moderné». Le concept
«d 6 ®l ectr oenc ®preselsynpalicuen mé@me pi saavaleur théorique
et pratique est tres discutée.

Mais, comme le souligne J. RiGotette acceptaton n d e st pas | a m
toutes les cultures. Ainsi, les occidentaum @ ont pas eu trop de p

'Pneumas i gni fi ant plus sp®cifiquement Ispritusouffl e d
d®signe | 6air et l e souffle de | a respiration, [
extensionmel 6esprit, | 60

2 «l appartient au m®deci n, et plus particuli ™
d®finition claire et pr®cise de |l a "mort" et du

®t at doi n ®ie Kik Rrobmes eeligieux et moraux de laniénation, Déclaration aux
anesthésistes du 24 novembre 1957, in P. Verspibielogie, médecine et éthiquParis, le
centurion, 1987, p. 369.

P. Mollaret, M. Goulon, ke comadépassé, Rev. Neuro|.1959, 101, p.d5.

* F. CohadonSortir du comaop.cit., p. 101.

®> J. Ricot «Le cerveau et la pensée danscerveau sain, cerveau |és@émes rencontres
internationales de Nantes, actes du colloque du 14 janvier 2010203, p. 3443.
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choisir |l e crit re de | a mort c®r ®brale,
corrélation entre le cerveau et la pensée, voire a leucidente». Par contre au

Japon, il a fallu attendre 1997 pour que le critere de mort cérébrale soit ajouté a

cel ui de d @api tatcocardj odans | 6optique d
Toutefois,«dans cette culture, ihindgee péaarcbd
fonctionnement du cerveau soit le critere absolu de las&bur les Japonais, le

corps tout entier est ani m® p;dfaudiaibespr it .

dire «je suis un corps et non 4 6 a i uwen cldr pssdcangeption dd 6
«corps vécw (Leibben al l emand) qui nousétre@bpoi gne d
mécaniste du dualisme cartésien.

Toutefois, m° me en France, i serai-t i
sur la notion de mort encéphalique. Ainshttque le patient reste sous respirateur
et conserve | 6apparence de |l a vie, sa fa
possible, donc ne se résigne pas a la notion de mort encéphalique et a la réalité du
d®c s, ce qui ne faci®fil tai pas subdbamer -deom
Méme le personnel hospitalier reste dubitatif Ai nsi | or squdon pose

savoir si la mort encéphalique est une détermination valable de la mort, 8% des
médecins, 12% des paramédicaux et 18% des administrgtifsideént par la

négative. Qu 0 e-ihdarss éarpa@puldtion générale Cd e s t pour quoi I
dans son avis 1%8nsiste sur le fait q u 6 i | I mporte de ne pas
dans | a soci ® ® | 6i d®e quodil carqueld@!l usi eu
mort est susceptible de définitions multiples qui prennent racine dans des
conceptions métaphysiques ou anthropologiguédetenons donc la définition du

décret de décembre 1®9la mort est la disparition définitive de la personne
humaine®t ant entendu que ce qui s®pare | es
non du cerveau.

Il'y a un peu plus de 3000 morts encéphaliques primitives par an en France sur
550000 déces, soit a peine 0,5 % des déces. Bien entendu, les conséquences du
diagnosticd e mor t c®r ®brale sont S i |l our des
|l 6erreur . En 1968 |l e comit® doHarvard a
cérébrale, qui ont ensuite été discutés et complétés et sont actuellement
remarquablement convergents dans teaays, mais les examens paracliniques
sont obligatoires en France et dans | es
ddorgane est envi sag®, contrairement aux

! Sondage sur 1958 personnes, agence de la biomédecine. Les chiffres sont voisins en Europe,
sur 6720 personnes. Manque doéinformation, doute
de désaccord ou de no@ponse. 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.

2CCNE,avis 115«Questions do6®t hique relatives au pr®I ~
fins de transplantain », juin 2011, p. 13.

*Lacauseducomat son caract re irr®versible doit °tr.
les fonctions du cerveau, en particulier des fonctions réflexes du tronc cérébral, doit étre certain, et
constaté pendantu t emps suffi samment prolong®, not amment

veri fi ®e p | 6®pr euve -1o4d duy2pdécenthee 1996 exige aussi urd ®cr et
a .

ar
ra
do

crit re p cliniqgue (deux trac®s @leeamantrantoenc ®p hal
| absence activit® ®l ectrique enc®phalique ou
la circulation cérébrale pl us r ®cemment, | éangioscanner tend
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anglosaxonneOn peut affirmer avec $aureys, et malgré certaines croyances,
gudaucun pati ent r ®pondant aux crit res
conscience.

2. Mort encéphalique, d o n  d 6 oet gr@tnde soins. problemes

éthiques

En 1963, est publiée la premiére greffe de rein réaliséep ar t i r doéun
ddborgane sur une personne en mort c®r ®br
cette situation nouvelle ®taidt favorabl e
transplantation thérapeutique. Aprés un comaamort encéphajiue s oi nst al |
mal gr® | e maintien artificiel débune act i
est dit " Rapettonbawmgwuant 6AVC csourcestdet ue | a
dons dbéorganes en France.

Les questions éthiques de fond et les diffi@lsychologiques persistent
concernant |l e don doéorganes (sur l es 30
donnent | ieu " un pr® vement. ! persi s

de notre propos doaMaisrilces mpodantesalgiee pr ob |
que le constat de mort encéphalique suffit a entreprendre les démdiche
prélevementet que la mort encéphalique primitive par Iésions neurologiques
constitue la situation la plus favorable» dans cette optiqguet la source
principale desgreffons On peutdonc dire, avec la société de réanimation de
langue francaise, qude constat de la mort encéphalique correspond a une
d®f inition | ®gale de | a mort autorisant
actes techniques nécessairesa | pr ®ser vati on des organ
prélevement se poursuivent. Ainsi, méme si les objectifs de soins prodigués au
corps changent, la rupture entre le traitement curatif et le traitement visant au
pr® “vement doo Py Beplusil paud avpipua pea dettempsa s
entre | 6affirmation du d®c s et l e pr ®I
profit pour un meilleur dialogue avec la famille.

Cependant des situations éthiques nouvelles et délicates apparaissent,
notammentla mort par arrétcardiocirculatoire initial et mort encéphalique
secondairg correspondant a desp«r ® 1 v e me nt s », autorsdsuen arr °t
France depuis 200kes procédés desauvegarde des organesloivent étre mis
en Tuvre tr s rapi de,ceegnitsupmgerguesleslédquipesr °t ¢
médicales soient présentes au moment ou-ceke produitLa classification de
Maastricht admet guatre cat®gories, sel c
circulatoire.

Dans son article 1p5®I [ ee@MENE dbdoppanes
d 6 un cieulatoited 6 une per s onsuwendnEusemiurie aécisiecn® e
doun arr°t des traitements ,ocM3 @&@gysori e |1

!'S. Laureys«Quelle consciencdurantlecoma | 6 anest h ®sjcenférerice dla@ s o mme i
cité des sciences, 19 mai 2009, conferenregerscience.fr

‘Rappelons que |l a | oi de bi o®t hique du 6 ao%t 2
eténoncelesgrandsp nci pes de | 6®t hi gque des pr® vements.

3 «Position de la société de réanimation de langue francaise (SRLF) concernant les
pr® " vements doéorganes céhezcadnmeni sddmme ud®t"hi gqiuer
Réanimation2007, 16, p. 429.
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gue cette pratigue a ®inmtantinent aulRoyaym@®e dans
Unietaux PayBas( r epr ®s ent ant m°me jusquodé”™ 45 °
En effet | 6exi stence de <cette cat®gorie
traitements ait ®t ® d®ci d® Iledi dv@ee ddoduu n
intention de pr® vement qui pui sse °tre
suffit pour mai nt e mMgence téd BomédeonE». e prudenc
Cette réserve est importante a souligner dans le cadre de notre travail, qui nous

e
0

aménera a idcuter d e l 6arr °t des t h®r apeutiques
cérébrolésésetnconsci ent s, dans | e cadre du ref
inscrit dans la loi Leonettl 6 a v r i Lia qu2stiod Bscelle qui est posée par le

CCNE: «Fauti | ou non rendr e l' i cite | e pr ®I
situation? Co mme nt aborder | a |l ourde responsa

maintenir le patient dans un état végétatiflaisger évoluer le méme patient vers
un état de mort encéphaliq@fe».

La loi Leonettin 6 e st pas destin®e ° fournir un
nombre des pr® Coementce duer gsaonuedsi.gne ®g

do®t hi quSecocd®t @ af r an --réanimaion FAR)ndorg tlah ®s i e
r ®f | exi on est ax®e sur |l a garantie doin
thérapeutiques activdgpTA) et | e fait ddébenvisager une d

en condition M3

«|l 6 AMTA n dlws suie rémscription du patient dans le cours aléatoire de son
destin, une fois retir® | e puiss-dMBtte modul at
fatum est en quelgque sorte "modifiéhédecins préleveurs, société, receveurs exercent
de facon implicite me pression pour que le déces du patient soit rapide et permette les
pr® vements puis |l es greffes. [ é] Ces i mpe@®
proches qui contraste avec la démarche palliative, exempte de contrainte temporelle, que
nous connaisons dans les ATA "habituefs.

De la méme facon, on pourrait craindre que la sédatidirative ait aussi pour
but de s 6 as s urdécederg dee facdnecertne tdane tes délais
compatibles avec un prélevement d 6 a u teaardit cogconditanktela la reprise
débune r®animation. " vis®e de pr® vement
Dans ces conditions, le rapport propose de ne retenir comme éligible pour les
ATA-M3, dans | e contexte dgubobluan-gros@adsi mat i or
patients ayant une probdah i t ® tr s ®| ev ®ePlud quenlesmauv ai

traumati smes c¢cr©niens ou des AVC, dont
difficulté a prédire la qualité de vie ultérieure et la complexité de la notion de
« handicap inacceptabée, i 8 $oasgroupeadeéstcomds anoxiquesur

lesquels les examens complémentaires (potentiels évoqués, dosage de la NSE,
probablement dans le futliRM multimodale) permettent, avecuwre trés forte

valeur prédictive positive de définir un pronostic neurolagie irréversible, et

par hypothése un décés rapide apres extub®este, comme le souligne la

commi ssion d6é®t hi gue deLFA, aguwSoown et ®i fdfei cru
®t hi gue majeure r®siderait dans | édannonc

! CCNE,Avis 115 op.cit, p. 16.

?ldem p.17

% L. Puybasseet al., «Analyse critique du prélévement en condition M3 de Maastricht
www.sfar.org/_docs/articles/M3vak8FARjanv2012.pdf
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doéoarr°t de traitement prise, de | a possi
rapi dement apr s |l o6arr=°t de traitement,
alorsmort».Mai s | 6i mp®ratif ®thique majeur re:
de | 6®qui pe soignante | a certitude que |

toujours®t ® pri s en compte -sams®equedwr Epal e
prélevement, donc que patient a bien été considéré comme uffi@ €n soi» et
non comme un moyen» dans sa prise en charge thérapeutique.

Cependant , compte tenu de | a persistan
greffes, il est fort probable que le prélevement sur dondéoédé apres arrét
cardi ague cagiretaprés|a®ét gethé@apeutiques3oit finalement
acceté, sous réserve de précautions éthiques rigoureuses pour empécher les
« dérapages, en particulier en interdtersant d
| arr °-t escpairrdaitooi r e, une fois. Uoré ale r °t d
| 6auditi on Abedmblée Ogtianales ¢n février 2013, a ®t ® di t
était «important de prendre le tournant. @rést plus dans fadk le faire, mais
dansle commernit ».

Au total, les rapports entre loi Leoneti prélevements posent des questions
éthiques qui restent en suspddn problémevoisin se pose lorsque le patient, qui
ndédest pas encore en ®tat chestic resi jugé c ®r ®b |
défavorable et adessus de toute ressource thérapeutique, est admis en
réanimation, non pas dans le but de le sauver, mais dans celui de gérer un futur
prélevement. Cette procédure a recu uaceord faible> de la société de
réanimatiofi. Bien entendu, les proches doivent étre loyalement informés de cette
d®&marche ° Il aquelle ils doivent donner |
don doéborgane doit °tre recherch®e. Si | 6
ne se confirme pases thérapeutiques de réanimation seront arrétées et les soins
palliatifs entrepris (et la démarche de prélevement abandoniags le
consensus doexperts ne dit pas au bout d
stratégie est décrétée. En pratiquehd8regaraitraient un délai raisonnable.

0
e

Nuit prolongéepouvant évoluer vers la mote comaest, dans le meilleur des

cas, Ssui vi dobune renaissance, de | 0®mer g
porteuse débun handicap r®siduel, mais pal
! J-P. Graftiecauxet col., «Conti buti on de | a commission doé®thi
r®ani mati on de | angue fran-aise " un sc®nario de

type Maastricht Il en Francg RéanimationDOI 10.1007/s1354612-04451

20f fice par | e me deschoixrsaentdicue etaechnaogiguesn

% J-L. Touraine, audition publique surlke s g r e f f elss préléentenfsasar elanneurs
décédés aprés arrét cardiaguédssemblée nationale, 7 février 2013.

‘«Devantuncomgr ave ~ | a suite doébun infarctus ou doéun
de toute ressource th®rapeutiqgue et |l orsque | 6®v.
est possible dbéadmettre en rr®ani maprélegemenun pati e
d 6 o r xy B4iEeBollaert,|. Vinatier, D. Orlikowski, P. Meyer, Groupd 6 e x p érisé 8n, o
charge de | 6acci dent vascul aire c®r ®br al ch
Recommandati ons for mal i s ®e s étédde géapnation se lagueas | 6
frangaise», op.cit.,p. 7.

ez
®qgi
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Emer ger d & uwetour dedancanscience

Le coma posttraumatique grave est particulierement illustratif de cette
situation. Dans &R ° ve de dDidérdtmarelde ces situations de perte de

la «conscience du s@ , et Mademoiselle de | 6Espi nas
dece jeune homme qui tomba du haut doune
SiX semaines sans connaissance

« Savezvous quelle fut la suite de cet accid@nt | | oublia t;dfutt ce qgubd
restitué & son bas ageil eut une secondenfance, et qui dura. Il était craintif et
pusillanime; il sbamusait ° des joujoux. Soi l avali
cacher dans un coinil demandait a faire son petit tour et son grand tour. On lui apprit &
lire et & écrire; maisj 6oubl i ais de vous dire quoil fall
redevint homme et habile homme, et i a | ais

Cette description pr®cise ®voqgue bien
souvent moins heureuse. Efleuligne aussi le caractére extrémement progressif
du passage ducomia | a conscience claire. L6®mer g
degrés de conscience, avec des variations subtiles et des limites floues entre une
conscience encore obnubilée aelconscience recouvrant sa puissasobicitant
de maniére extrémement aéja vigilance éthique des soignants

1. Une conscience fragile et déstructurée

Léanal ogi e ent r est soulignéefpartFaCobaddarts soo 0 ma

ouvrage’; |l e sevrage du respirateur, copgnci d
alors | e moment de | a renaissance. La f
mar qu®s par | 6ouverture des yeux, ddabor

généal une a deux semaines aprés le traumatisme cranien;geleesigne la
restauration des fonctions du tronc c®r
végétative initiale, caractérisée par une vigilance sans contenus de conscience
identifiables (mouvementerratiques du regard, machonnements, absence de
communication).

Le réle des soignants a ce stade est surtout, outre la vigilance aux gestes

techniques et un waternage bienveill ant (1l e nur si

communication sans faille, avec les prochesis également avec le patient-lui

méme comme nous | davons ,caRljfaut faseoleipaii gn® po

que, dans ces limbes de la consciense joue la qualité du retour du sujet

relationnel. On peut souligner, avec MGrosclaud@ l 6i nt ®r ° t doéun

do®val uati on fine tenant compt e des S

relationnellé : r®ceptivit® ° |l a pr®sence dbéautr

| 6appel , au toucher, aux soins de confor

du corps, pl us ou samofiinasbirl®@ttrRa cpg re@d i Guttirvee
! Diderot Le reve ,d 6é4.l ediebtenique C. Paillard, 2002,

http://perso.wanadoo.fr/listephilop. 52.
2 F. CohadonSortir du comaop.cit, p. 162.
M. GrosclaudeRéanimation et comap.cit, p. 197.
“ La grille Peyrefite, élaboré au centre de rééducation Peyrefite de Cerbére.
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typede grille est de &msformer les pratiques soignantes en les centranfsur
notion doéun sujet en train de manifester
dimension relationnelle intersubjective soignant/soigné.

Puis une conscience au présent appataipatient répod, parfois de maniére
ébauchée, aux incitations des soignants ou de sa famille et reconnait certains

objets concrets qui | 6entourent . ! p a
confusionnell e et onirique, fr®guemment
perséat i on, ou bien sb6enferme dans des at
mauvai s pronosti c. Cbodest dans cette p h e
hallucinatoires et de déstructuration ainsi que les réves angoissants, que les

soignants doivent bien coan t r e , car il néest pas si mpl
tels sujets d®structur®s en ®vitant | 6ab
ou | é6infantilisation r®gressive, gue f ac
décritledéer dr e de <cette conscience au retoul
mort: «xOn ne Vvoit que des morceaux, des | am
d®sordr e, | e charivari , | e mael str°m,

furi eusement et qadawmcogmue mdi'mage sepscs a
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. Cohadonc e r et our do

conscience de soi he nous est pas directement accessible

«Ces sujets, “ ce stade, ne disposent pas
témoin de leur conscience, ils ne nous livrent que des réactions, des fraglaents
comportement plus ou moins adaptés, dont les contenus de conscience restent toujours a

interpréter[é ] Sur quel crit re, apr s tout, d®ci do
derri re | 6®bauche™ddéun sourire qui ®merge
Ce sujet qui @mdgetérlaté, marcklé, sirt sujet sonffcant qui
tente de retrouver son unit® avec | 6ai d

échanges entre cette conscience renaissante et la conscience des proches et des
soignants sont fondamentaux pour progresserwes/éritable conscience de soi

et du monde. Car«combi en de faux ®tats v®g®tatifs
le silence® | S i |l e bl ess® est sans contact f a
routine sans participation a des échanges relationnels.

Pa it ) petit, |l es premi re traces de 1
fragmentaires puis de plus en plus précises lorsque la conscience narrative permet
|l a reconstitution dbéune histoire, i nl ass

intentionnalité,mais il faut tout réapprendre et souvent accepter de ne plus étre

comme avant. Les séquelles sont en effet fréquendesicit moteur perturbant le

mouvement volontaire dans 40% desicasd ® s or dr e cogni ti f port
la mémoire, les fonaths exécutives chez 60% des patientdroubles

1 P, Labrq La traversée Paris, Gallimard/folio, 1996, p. 75.

2 F. CohadonSortir du comaidem p. 127 et p. 170.

% |bid., p. 130.

* |bid., p. 148150.

® « Tel entrepreneur de batiment, qui avait retrouvé une vie familiale apparemmeate)arsn
devenu incapable de programmer une réparation simple dans sa propre maison, de contrdler un
rel ev® bdbdcml4d.e é
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psychoaffectifs altérant la vie émotionnelle et relationnelle de 54% des sujets. La

encore, les soignants sont souvent confrontés a ce trouble de la conscience de soi
guobdest | §@ a nnoasroqgun®es i e C i par |l es di fficul
patient en effet nbéa pas conscience de s
pas compte de ses troubles de mémoire, surestime ses possibilités et peut mal
accepter un preptgnant cordpée aas passibilitésréelled. i s t

2. «Ce nodest polus | e m° me

A la phase de maternage puis de stimulation, suotdaeééducation et le

projet de r ®i nsertion. Mai s bi:enon souven
seulement la cohérencede $on st oi re soO6est disl oqu®e en
mémoire, mais encoyé | 6i mage du pe,rsenocaracterg,esa de Di

personnalité, son comportement, son intelligence ont changeent dans le sens
ddune r .@Cer délabsment nidentitaire rejoint celui, beaucoup plus
progressif, des mal adies neurod®g®n®r at.i
d®gager une ®thique de | 6i de Mais dass, dans
| 6i mm®di at , comment f a&alaeonsaienceeémdrge un que d
sujet différent? Le patient li-méme comme sa famille ont du mal a faire le deuil
de | 6identdd@®radtdbapgrcojdente ° reconstruir
intégrer quece nouveau sujequi émerge est a la foie méme et différent, et
surtoutposséde une valeur propre q@ se résume pas a la somme des capacités
résiduelles que nous lui reconnaiss@ns

Cobest ici quoi l peut °tetaRiudjiquirousde se r
proposent une critériologie nouvelle du normal et du pathologique, se déclinant au
plan biologique, social et existentiel.

Canguilhermaffirme que la maladie ou le traumatisme ne sont pas une simple

variation par rapport a une normalggtistique ou idéale (bieght r e, bonheur é
gui d®f i nirait | a s adint@grumt L@u Gsialnt f®a u dcroae
capacité de tolérer des variations des normes, qui sont en fait toujours précaires,

jamais définitives. Entrer dans la maladié,&«st en r ®al i t ® changer
mesure essentiellement ° | 6aune de | a sul
ne connait pas la réversibilité, elle institue de nouvelles normes, dont il faut
accepter qguodell es S O ipreimes der sosiplesse iont e s,
déinventivit®, de normati vit® -agirel on | e
| 6i nvention de nouvelles nor mes, l a pui
normes]. | | ndy a pas restitution des nor me:¢

institution de normes nouvelles caractérisant un nouvel état, une autre allure de la

vie. Le réle du soignant est de ne pas juger la nouvelle situation en se référant a

un seul mod | e, not amment cel ui de | 6daut
d 6 i n druiejetedu handicapil est de faire accepter au malade et a son

! G. CanguilhemLe normal et le pathologiqu@aris, Quadrige /PUF, 1993.

2 « On peut vivre a la gueur avec bien des malformations ou des affections, mais on ne peut
rien faire de sa vie, ou du moins on peut touj ou
tout ®t at de | dorgani s me, soil est audbaiplt a¢ ton
compatible avec la vie, par étre au fond normal. Mais cette normalité est payée du renoncement a
toute normativité éventuellg idem,p. 133.

«La mal adie est une exp®rience dbéinnovation po
une variation sur la dimension de la santé, elle est une nouvelle dimension de lhigliep. 51.
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entourage quoil néy a pas retour 7 l a s
nouvelle situation, pouvant comporter un sens et aboutir a un geoyit adapte.

Cbodest ®g a | esoukgnet P.Rd e 1, glan® une conférence sur la
différence entre le normal et le pathologique comme source de respect. Il insiste
ddabor d s urinsaentestde la saaté qui@ansiste a ériger la norme au
sens de moyenneennor@mal sens doOi d®al .bondmsagee gl or i f
«le sentiment de puissance fait dire peux ceci, je peux cela. La maladie des
l ors ne peut se d®f i ncemqueend pEpeux pasee que doi m
je ne peux plus. En lecture négefe, le pathologique signifie déficit, déficience
se sentir mal ade, se dire mal ade, se cCO
évaluation négative, cette dépréciation. En lecture positive, il signifie une
organisatiorautre, qui a ses lois propresune structure autre du rapport entre le
vivant et son milieu, considéré comme un milieu de Umyel), que le vivant

définit et structure lum® me . La mal adi e ouuniquérertci dent
infériorité ou défaut, mais une aventure singuliere de la vie qui débouche sur une
autre mani re doé°tre au monde, une autre

référence a cette nouvelle persohnei mp|l e men't en elle esh t gue
devene: «xLamal adi e [ é] est autre chose qudun
guantit® n®gative. C-alemotn dien e Cdletst e ema rcie
le patient a une dignitéobjet de respect Non pas seulement le respect de la

dignité de la pesonne humaine, en général, mais le respect de cette personne
singuli re, e n t anrespeqtuwibléddressé aa pathologique a d e
en tant que reconnu structurellement digne de resp&wspecter cette personne,

coOest r e c on nm@opre a eetteunourellevf@rheede vie que constitue

| 6 ®t at paltholmgoque . | 6individu r®put ® |
|l 6i ndividu handicap® |l es ressources de ¢c
souffrir avec, liées expressémentéa®l t r e ».nilgpéudydamoir une véritable

richesse de | 6al t®ri t® mal ade que | e p

reconnaitre et prendre en charge, ce qui peut les aider a comprendre et a supporter
leur propre précarité, leur propre vulnérabilitéur propre mortalité.Cette
richesse sera bien sQr plus centrée sur des péles affectifs que cognitifs (relations
avec des amis, les parents, un animal de compagnie etc.).

On pourrait ajouter gque reconna’ tre ce
c &tecertes discerner sa richesse, mais aussi lui accorder sa dimension de
conscience souffrante, ne pas la meméme la desceller, condition nécessaire a
|l a reconnai ssance et ~ RO ®G¢ailefoglementes c on:
dela sollicitude

Si la sortie du coma s t un retour de | a vigilance
progressive ou par étape, partielle ou complete, de la conscience et de ses
contenus, i arrive ¢weclcb®waigln er e Wiee rcroer

conscience et ce de maniére prolongée ou chronique, voire définitive. Alors se
posent les problémes éthiques les plus aigus, qui touchent a la notion méme de
personne humaine.

'P.  RjLejuster?Paris, Esprit, 2001, 215226.
’p. R ine distingue guére la personne et le sujet.
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II.  Un éveil sans conscienceun corps sans esprit?

Cette situation <clinique, gui comporte
conscience, sbobser ve es,amais ¢galamert éanse n t da
ddautres circonstances que nous ®voquer o0l

De | 0®t a't |vORRgtRattatdief consci ence min

Ces eétats tragiques, dans tous les sens du terme (a la fois dramatiques et
aporétiques, sans issues satisfaisantes) sont malheureusement la rancon des
progres de la réanimtion, qui, a partir des années 1950, ont permis de faire
survivre des patients ayant des lésions cérébrales sévéresédecine technique
devenait ainsi une médecine tragique, génératrice de handicaps majeuns
ces patientscertains, de plus erys nombreu% ne montraient aucun signe de
r®cup®ration dbéun ®tat de conscience, m°|

1. Qudest quobunpedistantt? v ®g ®t at i f

Cdbest ainsi g u 6 e, meurachirurgién &1aSgdwlet F. Blum, J enn et

neur ol ogue ) New Yor k ont d®cr it un n ¢
persistant (EVP). | | $(plus gd trois mos paur ddsdé un ®
lésions non traumatiques, six mois a un an pour desngdi@umatiques),
caract®ri s® par | 6absence-méhe etad® BOBCi ence
environnement) et | absende o¢pattentenaat
expression verbale, aucune communicati on
du regard, nbex®cute aucun ordre simple,
aux stimulations ni dbédaucun mouvement

émotionnelle adaptée perceptible, ne semble pas ressentir la douleur.

Par contre les grandes fonctionggétatives sont conservées (respiration,
rythme cardiaque, tension art®rielle), e
par | 6ouverture des yeux et des mani f es:
identifiable (clignement spontané des paupiéresuyvements des yeux sans

Y sbagit | e ptlaunsmatigses auvdecormas anexiques. @es serniers, les plus
séveressucc dent “ |l a r®ani mati on, u@(@aidoa comnaitar op h®r
| 6i nver se des s uc c-cesquescels, tréds médiatlsé ddr) €Erevenement, aier ai t
Val de Gréace). Les autres étiologies sont représentées par les accidents vasculaires graves. Dans
tous | es cas corlicales bilatérales mabsves|q® détruasans le réseau central de la
conscience, ou espace de travail global.

«<Le tragique est |le signe de la r®sistance de
sous le joug de la raison A.-L. Boch Médecine technique, médecine tragigBaris, SekArslan,

2009, p. 130.

% Actuellement 600 nouveaux cas par an en France.

* Le record est 35 ans ! On considére que des @sammsibles sont exceptionnellement
observ®s apr s uwlesétata podstdu®atiquésiet troi® mois pour les états post
anoxiqgues. Mais des cas isol ®s dbéam®lioration tal
s 0 e séveillép apres 19 ans, et parle a nouveau i | sbagissait ttdeout efoi s
conscience minimalg ue ddun v @& Alrhosbbal a&imagiveRuh scenario comparable
dans son filnParle avec elle
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poursuite volontaire, machonnements, grimaces, baillements, voire méme
sourires), ai nsi guoun rythme nycth®m®r a
et de phases de sommeil (paupiéres closes).

Laissons la parole a B. Jeneet-. Plum

céLorsgque |l es yeux sont ouverts, il s ne mol
les mouvements oculaires laissent parfois penser que les yeux accompagnent des
mouvements dobéobjets ext ®r i eunomene ne 6oofimeer vati o

pas cette interprétation optimiste i | sembl e qudi l soa'pi sse doul
(! sbagit donc bien de | a perte gl oba
conservation des fonctions dwoe.tronc c®r ®I
Aprés Jennee't  PIl um, | e c o nacée prtiversklie®antaatmisy ® g ®t a

peutétre avec trop de facilité, car les études actuelles montent que ce diagnostic

est complexe et doit étre établi avec beaucoup de prudence, pour éviter des erreurs
graves. Comme le souligne F. Cohnadonpéaphe <clinique de | 6
repose sur quelque chopskdodbSepee ¢pe somns
de relation, ou de vie mentale). Or il faut toujours beaucoup de prudence avant de

fonder un diagnostic sur un manque c el u i tcdnscieree astchasé sue

«des interpr®tations hautement-mémedbj ecti v
mal définis, instables et fugaées De plus, le terme méntk & état» fige le
patient dans | e temps et dansvisiobdespace e

phénomeénés Trente ans aprés son article princeps, B. Jennet exprime encore ses
doutes a ce sujet

«Depuis 30 ans @ eété définbe®mommé, ivyRage® ure evoltition
continue des connaissances médisahu 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 méme
partielle peut survenir aprés pliesirs mois. Le diagnostic et le pronostic sont plus de
| ordre de |l a probabilit® que de la certitud

Coest pour quoi i e s, danspuae Jisiorcdyramique e me n t
plusquefigéed e di sti nguedre ||00RRtaatt vdReg @toantsicfi e nc e

2. Quoeet qubdun ®tat de?conscience minim

En 2002, wune autre entit®, ~ | aétéfois di
définie:] 6 ®t at de c on Proche cacles persormeés reant éeeillées
mai s ne peuvent communiquer, verbalement
y avoir des paroles intelligi blleepsr. ! es

! B. JennetF. Plum,"Persistent vegetative state after brain damagsyndrome irsearch of a
namé, Lancet, 1972, 1, p734737.

2 F. CohadonSortir du comaop.cit.,p. 201.

3J-L. Graftieaux Le soignant et sa conscien@®.cit, p. 57.

4 B. JennetThe vegetativestate, medical facts, ethical and legal dilemm&ambridge,
Cambridge University press, 2002, p. 221.

® J.T. Giacino, S. Ashwal, NChilds, R. Cranford, B. Jenneb.l. Katz, J.P. Kelly, J.H.
Rosenberg, J. Whyte, R.D. Zafonte, N.D. Zasl&éhe minimally conscious state : definition and
diagnostic criteria"Neurology 2002, 58, 34853.
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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 rr®acti ol

leurs prochespeuvent ressentir la douleur, peuvent avoir certains mouvements,

comme serrer | a main, sans quodil soit po

peuvent parfois répondre a des ordres simples. lIs manifestent en tout cas plus que

des mouvements réfkes.Que ressentent ces patients, que viier? Quel est

| eur degr ® do ®mo2Cetie mtermgatiod, sourseale dodffrarrcesc e

pour les proches comme pour les soignants, ne trouve pas de réponse générale et

scientifigue. Nous sommes danseumédecine des limites, limites de la vie,

l i mites des certitudes, | imites de | 6act.
S. Laurey$ déclare en 2010 que 40% des patients diagnostiqués en état

végetatif montrent en réalité des signes de conscien@@ne si cewci sont

fluctuants (la personne répond souvent uniquement aux stimuli chargés

do®moti on, ce qui explique que <ces man i

observées par la famille que par les soignahts). ®t a t de conscience

serait huit fois pl uc<€ecifcorr@pre plusieurscgtudes | 6 ®t a

des ann®es 1990, qgui avaient d®j -~ attir
diagnostic évidentes dans des proportions étonnantes dél exdste en fait un
continuum entre | 6®t at de conscience no
minimale etlecomaDes outi |l s clinigues sensi bl es
Recovery ScakRevised) sont utiles pour distinguer ces différenteanix de
conscienceMai s | e risque de | derreur di agnos
fondamental.

3. Il ne faut pas se tromper!

Le diagnostic diff®oreandrnmrde dend 0I® @tt atv ®
minimale mais aussi et surtout leockedin Syndrome (LIS), ou syndrome
déenf er mement , d®crit en 1966. Dans cet
végeétatif mais parfois difficile a diagnostiquer, la |ésion concerne la partie
antérieure du tronc cérébral, épargnant la conscience, alors que le patient est
enti rement paral ys® et a donc des dif fi
peut néanmoins établir un code élaboré avec ces patients, grace aux mouvements
des paupiéres et a des mouvements oculaires verticaux. Ceoain®éme pu
écrire grace a ceode des livres poignants sur leur expérience denscience
emmurée».

Cet état pose des problémes cliniques et éthiques comblexes nous
ndbaborderons que partiell ement, car ils

! S. Laureys«On peut détecter la conscience dans le cervela recherchemars 2010, 439,
p. 42.
2 F. CohadonSortir du comaop.cit, p. 203.
% Notamment JD. Bauby,Le scaphandre et le papillp®aris, Robert Laffont, 1997. Un beau
film, réalisé par le peintre J. Schnabel, en a été tirePEVigand,Putain de silenceParis, Poche,
1999.Légume vertParis, Anne Carriére, 2011. On peut également citer la description détaillée
doéun L ILeSConmita desMont€risto, d 6 A. : MD Nainteersde Villefort «commandait
avec les yeux, remerciaitavec lesyeux c 6 ®t ait un cadavse avec des yeu
*M.-A. Bruno et al., ¢ e Lockedin Syndrome la conscience emmuréeRev Neurol. 2008,
164, n°4, p. 33335.
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puisque la conscience est émit préservée dans le LIS (par conséquent la
possibilit® de communiquer, do6°tre infor.
A |a |l umi re daéompeutcpendant & neuvea®insistartsu

| 6i mportance du disabilitypavado: ladqualithde nielduto a p  (
®val u®e par des handicap®s s®v res sobayv
débune estimation effectu®e par des obser

aurait pu sobéattendre. Dans celiStdepuist ude 1
plus déun an (entre un et 28 ans), 64% v
un partenaire, et sur une échelle de qualité de vie, 74% se déclammeux>
(activit®s social es, v imalhedreux>. /Ao il dii,m& e r s28
pour 60% des neurologues interrogés, le LIS egirecque la morp. Il est
souvent di fficile pour |l es soignants dbo

comportant une paralysie totale, y compris de la parole (mais pas du langage), soit
compatible aveaune qualité de vie satisfaisantee qui devrait ébranler les

pr ® ug®s estimant quben plaviesnevaactpasddun ha
pei ne do¥ Bienedr, vl @&t ereore une fois insister sur le fait que ces
patients sont conscients e suscepti bles ddédavoir une Vi ¢
i mi t ®e. Déautre part |l 6enqu°te est en p
sur les patients ayant répondu au questionnaire, appartenant a une association,

donc bien intégrés. Initialement 1@&tients avaient été sollicités 77 ndont pa
répondu et 26 ont fourni des réponses incompléf@mmi ces derniers, on

retrouve une intensité douloureuse rapportée plus importante. Enfin, parmi le

groupe «mnalheureux», on trouve les patients réclamanb e ut hanasi e ou d
ne pas °tre r®ani m® en cas dobéarr°t <circt
offertes par la loi Leonettians ce cadre, et des problémes que cela continue de

poser. Dans la population générale et en imaginme situation de paralysie

totale, le fait de pouvoir ou hon communiquer avec ses proches est un élément tres

i mportant dans | a projection doune situa
enquéte récente 78% des personnes interrogées demanderaiésur médecin
dbacc®l ®rer ou de faciliter |l eur mort si
| 6i ncapacit® de communiquer, al ors québel

les possibilités de communication sont préservées.

Concernant la posdibl i t ® dbéerreurs di agnostiques,
Laureysa Liege a été trés médiatisé i | sbagi ssait déun pa
Houben, déclaré en état végétadiépuis vingitrois ans et qui a en fait été
diagnostijué en 2007 dans un état bien plus élevé que la conscience mjinimale
proche du_ockedin Syndromgce qui a totalement changé le regard des proches
et des soignants, lui donnant en particulier accés a des soins de rééducation
appropriés. Il réussit actuellement a communiquer avec un clavier tactile.

Jusqud- pr ®s ent | e , deicengciere minincaleuddé ®t at v «
LIS, reste essentiellement clinique. Mais on se t®gois sur 10 Il convient

! M.-A. Bruno, J.L. Bernheim, D. Ledoux, F. Pellas, A. Demertzi, S. Layréys survey on
selfassessedvell-being in a cohortof chronic lockdd syndromepatients : happy majority,
miserable minority "BMJ Open 2011, doi : 10.1136/bmjope2016000039.

2 Enquéte TNS SofreMlinistére de la santé, décembre 2012, menée sur 10GOrPes
interrogée a leur domicile.
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donc doé°tre extr°mement prudent ‘dedle prat
prendre | e temps n®cessaire ° | 06®valuat:i
familles et de celui des soignants proches du patient.

4. Les eplorations paracliniques peuventelles aider?

Certainement, mais malgré les progrés effectués par la science ces derniéres
années, ces explorations restent encore du domaine de la recherche et de
| 6i ncertitude, dans des cedapue P eaureygr s s p(
Liége ou L. Naccacha Paris. Mesurer la conscience reste difficile

Deux techniques sont en particulier utiisées dédabord | 6l RM f on
(IRMf), au cours de certaines taches mentales.(EQ B , l es ®qui pes d
(Cambridge) et S. Laurey6 Li g e) montrent gudune pat.
végétatif l orsqudon | ui demandai t de so6i magi

dans sa maison, activait en IRMfes m° mes zones de son ¢
personne consciente soumise a la méme consigne. Elle était donc en fait
conscienté Quelques mois plus tard, cette personne était capable de fixer son

regard sur des personnes ou des objets, et de suivre sa progesdams un

miroir. Ces signes marquaient donc la transition vers un état de conscience

minimale Pour A. Owen etS. Laur eys, l a d®monstration
traitement pertinent déune i nfmsciemati on v
de | 6informati on, d o rawarenesys Eo 20a0;, cemémed e c o n

type de test, associé a des questions autobiographiques, a été mené sur 54 patients
en état végétatifs ou en conscience minimale, en comparaison a des sujéts sains
L Oterprétation des données reste délicate. Quatre patients déclarés en état
ve®g®t ati f, ont cependant r®pondu par un
demandait de sdéimaginer sur un cours de
ou se promenantdanslesues doéune ville famili re. A
deux ddéentre eux ont ®t ® pluttt cl ass®s
l es deux autres observati on séire peub®t at v ®
®vogquer des f | eoohstoent®i ons de | 6®t at d

R®c e mme nt , IRM é®a»,uabreluiteg dans dix centres francais et
belges, a permis de comparer, grace a un logiciel informatique sophistiqué, les
r®sul tats d'I RM déun patient qgui arrive
données mise en place a partir de centaines de personnes gravement accidentées
dont on connait le pronostic a un.anétude des parametres anatomiques,
fonctionnels et métaboliques permet d'affiner le pronaaticonstitue donc une
aide indiscutable aaldécision Pour L Puybassetcoauteur de I'étude,il y a un
double enjeu. Le premier, c'est de ne pas baisser les bras trop t6t, en se donnant le
maximum d'outils pour évaluer les chances réelles qu'a un patient de s'en sortir.

Par exempl e, | 6®t ude de |l a poursuite visuelle
bouge devant les yeux du patient. S. Laueysopose doéutiliser un miroir,
nombre de cas qpieuvent suivre du regard, car sa propre image constitue unédétentiel bien
plus puissant qubéun simple doi gt Ogpeutdélectarlge dans |
conscience dans le cerveallLa Recherche2010, 439, p. 446.

S, Laurgs, «Les degrés de la consciengdPour la sciencen® 350, déc. 2010, p. 14MD5.

¥ M. Monti etal, "Willful modulation of brainactivity in disorders of consciousnesh!' Engl J
Med, 2010, 10.1056/NEJM0a0905370.
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Le seond est d'éviter I'obstination déraisonnableP. Verspieremjoute: «C 6 e s t
une aide & la décision, mais le tragique de la décision reste & prendre Cd e st un
point que nous développerons en détail dans la derniére partie de ce travalil.

La deuxieme technique fait appel a la mesure des potentiels évoqués

somesthésiquéet des potentiels ogni ti fs coupl ®s | 6 ®I1 ec
en réponse laussi a des taches mentales spécifiques (distinguer une série de
pr ®n o ms, déabord familiers puis non f ami

discordants, puis identiques). La réponse a ces taches de reconnaissance de stimuli
discordants paruneondeogni ti ve tardive (onde P3) s
état de conscience minimatel dans le LIS, mais pas chez les patients en état

végeétatif Donc, S i |l e cerveau dbéums padbeentum
signe de conscience.

Plus récemment, une nouvelle méthode combinant la stimulation cérébrale
transcr©nienne et | 6® ectroémon®ghnal ogr ap
r®ponse significativement digdaft@poaset e ent
analogue a celle qui est observée pendant le sommeil ou en anesthésie), et les
patients en conscience minimateu e n LI'S dbéautre part (
caract®ristique dobéun ®tat de conscience) .

On pourrait dre prd e mment en conclusion que, m° m
manifestation clinique et comportementale de conscience, les explorations
fonctionnell es per mettent parfoi s de t

habituellement corrélée avec des processus mentaiscieats sa signification
reste imprécise, mais elle doit bien entendu conduire a réévaluer un diagnostic

do®t at . vAAg®taitnver se | absence de toute
argument pour conforter un diagnostic clinigué EV P .

(! para’t raisonnable de penser que | 06¢
nous aiderons dans | 6avenir “ un diagnos
conséquent & des décisions éthiques adaptées a chaque cas parGelisci
peuvent concerner des points aussi i mpor

conséquent le laisser vivre ou le laisser mourir, ou encore le traitement de la
douleur.

5. Une question de vie ou de mor?

Comme le souligne S. Laureysavoir soil y a ou non de
tout changer ° | 6attitude t h®esadgablut i que.
sans espoir de r®cup®rati on, se pose | a

' « Etude IRM coma», La Croix, 20 mai 2013.

Z1dem.

® A la phase aiggid un amanai que, | 6abolition des PES annc
d®c s ou | 6EVP.

* M. Rosanova, O. Gosseries, S. Casarotto, M. BolyC#sali, M.A. Bruno, M. Mariotti, P.

Boveroux, G. Tononi, S. Laurey®. Massimini, "Recovery of cortical effective connectivity and
recovery of consciousness in vegetative patieBsiin, 2012, doi : 10.1093/brain/awr340

*Par contre, l e CCNE dans son avis 116 est tr
technique de Imidtreading: «xde hdéespriptas( parce qubdbun c
traduit par une i mage (U e» avi9lilenEgjaux dhiqzesd deilat un con
neuroimagerie fonctionnele, f ®vri er 2012. Ce qubéon voit nbest

qui est vécu.
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actives, en partidui er de | a nutridfipp3d2383.Sitee | 6 hyd:
personnes sont diagnostiquées en conscience minimalel f audr ai t sdoc
dans des centres do®veil et de a®W®deaicat i

question de vie ou de mdfMais a pourrait également raisonner de maniére
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 a tenir est si diffénte dans les deux cd3ans ces circonstances, il faut
apprendre a raisonner avec ladou 22 avr il 2005, r ®f | ®c hi r
valeur ou du send 6 uvie ¢éorsque la conscience la quitte, introduire la notion de
situation extréme ¢ e oljet deda dérriiere partie de ce tra\afl chapitre
VII)

Un autre probleme éthique majeur, le ressenti de la douleur parait bien lié a
| 6exi stence dbébune conscience minimal e

6. Ressentenils la douleur ?

Un aspect éthique gtr at i que est <cel ui de | 6appr ®c |
étatsdecoma dOEVP ou de c Densnobreesese@ehellesiom éténa | e
d®vel opp®es pour appr ®ci er et Rens| uer | ¢
inconscients (aspect du visage, existence de larmes, geignements, modifications
de | a respiration ou du poul s, mouvemenr
tomographie a émission de positons ont été effectuées, notamment par les
chercheur s déee gleiles gaients énl conscigrece minimale ou en
coma léger (notamment en fin de vie) répondent globalement a la douleur comme

l es sujets nor maux, m°® me Si | 6ampl i tude
donc avoir une <cer tiadmcee cdoonuslica uernecues ed.e A 0
patients en coma profond, en EVP ou bien

de réponses a la douleur. Dans la mesure ou il est souvent difficile et incertain de
distinguer formellement EVP et état de conscience male, il parait licite de
traiter | a douleur dans tous | es <cas. Co
déontologié:

« Le médecin, méme si la souffrance du patient ne peut pas étre évaluée du fait de son
®t at c®r ®br al , m e &, notammeiiit antalgigues eesédatifsy parindgttenme n t
débaccompagner | a personne

Tout est signifié dans la phrase, encore trop méconnue des neurologues,

«m°® me S |l a souffrance ne peut» pas °tre ¢
Enfin | 6antladédpiiommtnd ests®uags i on titr ®e ni
profonde, gui peut acc®l ®rer | a survenue

point délicat a la fin de ce travddf. pp. 327-328 et . 349-350).

! « Conscience le test par la dissonaneeLe Monde Dimanche 25 Lundi 26 janvier 2009, p.
18.
2 Art. 37 du code de déalogie, février 2009.
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7. Des exemples et daguestions éthiques

Le cas de Terri Schiavo, fortement médiatisé aux Etats, peut illustrer la
pl upart des probl mes pos®s par l es ®t af

quoi l a conduit | 6acad®mi e am®rureai ne de
sujet et a établir despractice guidelinee concer nant en particu
nutrition et de | 6hydratation dans de t el
En 1991, " | 6©ge de 28 ans, cette jeune |
(provoqué par une hypokéimie, liée a des vomissements répétés et provoqués dans le

cadre doéune boulimie). Apr s r ®adansmnuaet i on, e |
situation clinigue que tousldsaas®PMOIsORED UG B
sans gque | a situation ndo®volue. La patiente
sans autre r®ani mati on. 1 néy a pas de vi e
est transport®e du | it aintentforneld. @ependant,&ldans nd a p a
une vid®o familiale diffus®e sur toutes | es

les yeux pour regarder affectueusement sa meére avec un léger sourire. Les experts
médicaux interprétent ces mouvements des yeug it douche comme des mouvements

r ®fl exes sans intentionnalit®, ne remettant
A partir de 1997, | e mar i de Terri Schi a\
| 6al i mentation et de | 6hydr at at-Ci winurajtu i mai ni

confié antérieurement, it |
mais elle nbdavait pas . Pa®cbintrg,@es paeentsdde Tearrc t i ves
persuad®s qubéelle a une certaine conscience
parl er é) sobéy o p ptdeneésulte uhesbatalle jadicieira emterminable. A
deux reprises, en 2001 et 2003, l a sonde do:
des décisions de justice. Finalement, la justice de Floride, puis la justice fédérale,
estimant que lapate nt e nbéaur ait pas souhait® conti nue
gue la sonde doit étre débranchée une troisieme et derniere fois le 18 mars 2005, décision
g ual i «hon®cale juditiaire> par les parents.

Cette affaire déchaine les passions BtatsUnis. Le président G.W. Bush tméme
avait initié une intervention trés controversée du congres visant a sauver la patiente. Le
par |l ement avait vot® dans | 6urgence wune | oi
déburgence °© Wa s Hi nlg@ aofnf,aiper ntka tma@t pl us °tr e
tribunaux de Floride, mais aussi des juridictions fédérales. Interventions vBiees.
manifestants campent devant la clinique, certains sont arrétés car ils cherchent a pénétrer
pour donner tadre. Tedi &ehiavo décébeale 31 anars, 13 jours aprés le
d®branchement du cat h®t er doé aluenes miliens i on . L €
déam®r i cai nsetafimte soa httachémertt & culture de la vie. Le
Vatican dénonce ciet mort «hatée de maniére arbitrage et par | e attagueme doé un e
contre Diew. Le New York Times écrit dans un éditorial que Terri Schiawo &é
 6i nstrument de milliers, probabl ement de m
desquellesleseembr es doéune famille se sont confi ®s
leurs volontés si leurs corps survivaient a leurs esfrits

gubdell e ne voul ai tellemens °tre m

a
0

M° me sbéi l sbagit déune observation ext:H
| 6i mport ®ddeatde alta om, | 0intensit® de | a
Schiavo rejoint celui de plusieurs autres dont la diffusion médiatique a contribué a
faire évoluer les mentalités et la Iégislation, aux BEthis comme en France.

Dans les services déanimation ou de neurologie, des situations de ce type sont
freguemment rencontrées, aprés des comas anoxiques, traumatiques ou
ischémiques. Les décisions ne sont jamais faciles a prendre, méme si elles sont
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depuis 2005 encadrées par la loi Leonehbint il faut connaitre les apports et les
limites dans ce type de situation, qui recouvre, a des degrés divers, les états
végetatifs, mais aussi plus largement les accidents vasculaires graves ou les
démences évoluées. Nous y consacrerongarte de notre discussion éthique,
not amment pour | a d®cision |l a plus diffi
et de | 6hydratation.

Quelles sont finalement les principales questions posées par cette obsérvation
On peut doéabortd séadesmsader bperéistantdd un ®t a
si la patiente avait évolué, comme le disaient ses parents, vers un état de
conscience minimaleQu el | e es't l a valeur g@rdun so
contenw», pour les autres, chargé de significatton Quel s sont l 6i n
contenu, le sens des manifestations visibles ou relatéed. e di agnosti c
absence de conscience repose plus sur des interprétations subjectives que sur une
sémiologie olgctive et indiscutable. koujours le regard que je pose sur le blessé
précéde et détermine mon interprétatién Et il faut avouer qu
une discordance a ce niveau entre le discours médical et celui des proches, voire
des soignants. Peétre actuellement auratn eu recours ~ | daide
paracliniques (IRM fonctionnelle et explorations électrophysiologiques), mais
| 6i nterpr ®tation de | eurs r®sultats rest
ce que cette distinction diagstique a encore un sens dans une situation qui
stagne depuis plusieurs anne€ertes, certains diagnostics ont été redressés
apres une trés longue évolutjomais il est peu probable que le cas de T. Schiavo
s6inscrive dans c stincticn @éntre état Vegetatif et eta de cett
conscience minimale néa de sens que si ¢
possible vers une vie humainement vivable.

Le probleme qui a été posé est en effet celui de la qualité de vie de la patiente,

ul
t

del a valeur de sa vie, déune vie valant |
vie «vivablee , m® me so6il sbagissailt dban ®tat
condition bien s%r qubdédon sbdéent pdomte sur |
cel ui de | 600bst dansalesitraitemertds®Ret dei | poursuidebde e
ceuxc i dans |l a mesure 0% ils néam®liorent
di sproportionn®s. L a les suftouttlorsqua la sitsation | oi n ¢
nébest pas celle dbébune fin de vie ®vident
ici. En effet en France, le Iégislateur ne se prononce pas sur la valeur de la vie et

sur |l e seuil d 6 une,; vdaeengdecimque reemennfibe vi vab
cette appr®ciation et |l a responsdabilit®
Déautre part, l a distinction entre trai!
la | oi, ne | dest S 0 8.\5e pose dgna le prabl@mesdesl e s ¢
limites de la loi Leonettiou plutét de son interprétation dans ces cas limites, ce

gue nous d®velopperons. Enfin | darr°t de
circonstances pose inévitablement, ménée terme est récusé dans la loi, la
guestion de | deuthanasie, que nous tent el
Le cas de Terri Schiavo, comme beaucoup

souffrance des proches, et parfois de leurs déchirements. Schématijueme
peut distinguer trois types de réactions, face a cette préaehce e nce doéun pr c
gui a ®t ® ai m®. La premi re est cell e df¢

! F. CohadonSortir du comaop. cit.,p. 235.
2M. Gallle, La valeur de la vieParis, Les Belles Lettres, 2010, p. 49.
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traitement, i ncluant | 6al i mentation et I
une euthanasie, ce que la loi interddur le moment efrrance. Des réactions
violentes ont méme été décritegue la loi Leonettdevrait maintenant éviter. La

deuxi me est celle de | 6abandonuctpe ogr es s
de soins ®tant charg® de | a prise en che
par soO6interrompr e. La troisi me attitude
parfois sacrificiel, comme on a pru | 6obs
enfant, en état de conscience minimalevient a domicile, mais aussi chez

certaines ®pouses dont | e mar i devient

redeviendra sujet un jouré

Fautil enfin évoquer le colt social que repnése une vie maintenue sans
conscience, donc avec un ratio codt/efficacité médidcreS i aucune d®ci si
actuellement imposée au médecin par la société sur ce critére, il est probable que
les contraintes économiques, si prégnantes en atmospherealgpipuissent
influencer les décisions médicales.

Une autre observation, beaucoup moins spectaculaire que la prengste,
illustrative, par sa banalité méme, des problémes posés par ces situations dans les
services hospitaliers.

Ce patient de 6@ns,M. A é , a eu un arr-°t cardiorespirat
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 d
entreledignosti ¢ d éeReela de conKigred liminalef Le patient est éveillé, a
l es yeux ouverts, mai s ne communiqgue pas et
parfois suivre des yeux des personnes ou des objets. Il macait mouvements et a une
tétraplégie spastique en flexionl est totalement dépendant. Il semble tout de méme
cligner des yeux ° |l a demande, mais | a recl
av®r ®e n®gative. 1 g ® mi ambee @etwlsendla soufftirollras g u 6 o n
des escarres et est encombré du point de vue respiratoire. Il est nourri par sonde naso
gastrique.

L6IRM montre de tr s grosses | ®sions diffu
des lobes occipitaux, des thalami, etdslab st ance bl anche. LOEEG es
et peu réactif.

M.Aé a un | ourd pass®. Orphelin © | 60ge de
ensuite exercé ges petits boulots, avec une intoxication éthytabagique séveére. Il a
une insuffisane cor onarienne et <cardiaque. 1 a r omg
plus de contact avec ses fr res et siur. Pa
avec une compagne de 75 ans qui | 6ai dait dal
recueillait | orsqudil al | anmipersomaelde cotfitncen 6y a ni

Le probl me pos® est cel ui de | a poursu
gastrostomie avec lagceher che al ®atoire doébune struct
terme; ou doéune | imitation des th®rapeutiqu

! F. Cohadorrite le cas de Samuel qui, 4gé de six mois, avait eu un arrét-casgicatoire

prolong® -~ la suite de |1 d6dinhalation dujgan corps
irr®versible. Son p r eente d@deldébrarchef idiéme, te parsorthel r espi r
hospitalier s6y oppose. Trois mois plus tard, il
®teint | e respirateur, prend son fils dans ses b

mort. Sortir du comaop.cit.,p. 226.
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La premi re question est celle de | d6est
ant ®c ®dents, de | aneetdastlésians encephgligueseniRiel, | 6 i m
|l e pronostic semble Iin®luctabl ement d®f ¢
aut onomi e, m° me s l e d®I ai t h®ori que de
en juger avec recul.

La deuxi me qu e sitdaurage, dessptoches.eLh familleche | 6 e
répond plus a une reprise, des réponses ont été obtenwiesus faites comme
vous voulez, neevola zompramgez pasé netten
sent pas dobéattaque pour atsatumeéansnledapvers
que «ce serait compassiagque de limiter les soins . Ell e espace dobai
visites puis ne vient plus.

La troisi me question est celle de | 0a
soexprime cl alirmimeati pomudessn&goi ns, y con
vécue ici comme un soin, car la souffrance du patient lui parait intolérable.
Lorsque | 6®quipe infirmi re est i nterrog
mal ressentie | e ri sque 9 escayrgs; adgsa souffrances d e

supplémentaires liées a la dénutrition, lui paraissent insupportables.
Léavis des repr ®s e nsolleite tlarsest e suvanimi t ® d 6 ®t

- Augmentation de la lutte contre la douleur, en employant des doses plus
importantes de morphine.

- Lutte contre | 6hypers®cr ®tion bronchique
- Poursuite de | 6al igmentrdtqgiuen dmairs d dri dran®rdd s
- Abstention dobéantibioth®rapie.

- Nouvelle réunion du comité dans 15 jours pour juger de la situation etiofon
de son évolution.

- Une d®cision ne pourrait °tre prise qubapg
de fagon a aboutir a un consensus qui ne crée pas de conflit de consciences au
sein de | 6®qui pe soignant e.

Pendant ces Qquinze jours, :léség@elgaes cl i ni
manifestations qui auraient pu faire évoquer un état de conscience liminale
disparaissent. Le patient est plus somnolent mais semble aussi moins souffrir.

Le jour méme deladeux me r ®uni on pr ®&» ue du comit G
un tableau de surinfection pulmonaire brutale. Evolution naturelle ou favorisée
par un double effet des morphiniques et du scopo@rmQu oi qu 61 | en so
®vol uti on noéa pas suscn de® éqlipes e olanment ai
proportionnalité des soins ne semble pas avoir été discutée.

De cette observation, on pourra retenir la difficulté, comme souvent, de
distinguer un état végétatif 5 un ®t at de c,curteutdedagone mi ni

pr ®coce par rapport " | 6acci dent initia
pronostic bas® sur | 6i mportance des | ®si
de limitation des thérapeutiques actives. Les débatagiji@nt les consciences au

sein des services hospitaliers concernan
nutrition et de | 6hydratation. Le rtle d
di scussion ° des pr of es sfadliternaecbliégialéex t ®r i e u
des d®ci si ons. L6i mportance parfois de n

de donner un peu de temps au temps et |
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Quelques autres situations cliniques comportent des niveaux de conscience tres
proc hes de | Go®dea&dnscien®egn@nimalindisfposent des problemes
pratiques et éthiques en grande partie différents.

Un niveau de conscienceoisin mais des problemes éthiques
différents
1. Le mutisme akinétiqueet | a perte dobéautoactivat:i

Le mutisme akinétique constitue un tableau clinique tres voisin de celui de
| 6 ®t at , mai®av&ts@uvent quelques mouvements intentionnels ou un bref

suivi du regardqg u i t ®moi gnent de | a conservatio
conscience minimale LO6aki n®si e d®signe | a raret®
di fficult® -~ initier | e mouvement . Le
communication. Les pai ent s ne bougent pas, ont un
aucune émotion ni aucune inquiétude, ne réagissent a aucune sollicitation, arrivent
parfois © dire |l eur nom. Les | ®sions son

r®gi ons ant ®r ie¢abesdé&antauk et cdriéx €ingal&@reshamtdrieurs,
®pi centres anatomiques majeurs du rr ®seal

habituell ement vascul aire. La visualisat.|
la systématisation des lésions, peut infliee discussion pronostique et réduire
| 6i ncertitude, plus que dans | es ®tats v

Des récupérations partielles sont possibles et le patient ne conserve alors aucun
souvenir de cette longue période (qui peut dueesd mo i s) doéi mmobi | i
silence.

Les lésions focales touchant certaines zones anatomiques des ganglions de la
base peuvent sbaccompagner doéun - syndr or
activation psychique, qui fournit également un exemple de dissociatite
conscienceéveil (conservée) et contenus de conscience (massivement altérés). Il
existe dans ce syndrome une véritable incapacité agamérer la pensée
consci ent & Ces tpatient$ sonttdane on état déde mentab, ils
« broient du vile» comme le disait D. Laplandans sa description princeps de
198%. Cependant ils sont sensibles aux stimulations extérieures et peuvent initier
des comportements ada pistitngléssli®antégalementnt f or
souventde st ®r ®ot ypi es et des comportements
Ce syndrome met en ®vidence | e ril-le cent
activation des contenus de conscience et du comportement, en amplifiant
sélectivement les fonctions deortex préfrontal les lésions provoquent une
atteinte fonctionnelle des circuits reliant les ganglions de la base et le cortex
préfrontal.

! A.R. DamasigLe sentiment méme de s®aris, Odile Jacob, 199p. 109.
’R.Levy, «<Apat hi e, -actvatibrepsydhiijze ett ganglions de la basEmotions et
Cognitian, XXlI11l ~"me congr s international du groupe
Marseille, 2930 janvier 2010.
® D. Laplane D. Widlocher, B.Pillon, M. Baulac, F. Binoux; Comportement compulsi
ddéal |l ur e obses s iroonsorigebilatéralepoallidestriat@esr Rew Meural 1981,
137, 4, 269R76.
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Dans | es deux cas, |l e tabl eaetlevidei ni que
mental | 6 aado snendedMais les stimulations externes, celles des proches et
des soignants somffficacesd ans | a per t et pddatentde faicet i vat i

ressurgir des contenus de conscieqoé conduisent a une autonomie, certes

limitée, mais suffisante pour mer une vie quotidienne en partie relationnelle

déautant quodi l igweden gartie révdreiblesi t uati ons a
Cessujets pui sqguodon queantnued lesappeler des sujets, ne

sont cependant jamais accessibles au stade de la condibienée celle des

choix et des comportements novateurs, et restent enfermés dans un univers pauvre

ou dominent les habitudes, les stéréotypies et les compulsamsabord éthique

doi t donc i nt ®gr er cette nouvell e di me

| 6expri me,p&r«d Mg wmibsoaume n't». des possi bl es

2. Les maladies neurodégénératives évoluées

Les mal adi es neur od ®g @&n fotammentvia plus e n fir
fr®quent e déoentre el |l es, | a mal adi e d o,
exemple dobéatteinte massive de |l a consci e
du mutisme akinétiqueCette altération massive de la conscience résulte de la
diffusion des lésions de la maladie, mais cetlesestent tout de méme tres
majoritairement focalisées sur certaines régions, et notamment sur les cortex
postéremédians (précunéus et cortex cingulaire postérieur) ddRt Bamasio
souligne le rdle tres important dans la conscience de soi.

A ce stade, depuis | ongtemps, l a m®moi
semblentperdues. Ces patients, dont la motricité est également souvent altérée,
ont ce regard vide et inexpressif goennaissent 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 ®moti on, m° me S OIi
patients neparaissent plugseconndtre les membres déeur famille, méme le
sentiment de familiar i(ma®pestetmbeé el @Gé¢ spaem’
il trop superficielet rapide ?jaucune communication avec leur environnemeat
parl ent plus, sinon parfoi s  rgemandellsdonner
sont garnis de couchesPlus aucune réaction émotionnellee rsemble
accompagmel 6 entr ®e doun proche dans | eur <cha
familiere. lls manipulent interminablement des objets qui sont pliés et dépliés,
déchirés, mémes 6 i | sbagit de photos ou doéobj et
signification affective ou émotionnelle. lls continuent a ressentir la douleur
physigue, notamment lors des changgemacent et ont parfois des gestes
violents

Parfois cependaagar d,6 ®cd@baucdhdbeu nd bé un s
douter: et si une conscience persistait tout de m@meEt s i | 6esprit ®t
la? Et si ces photos interminablement manipulées avabennitde méme une

'l«Le th®otre de | 6absence est | 6expression priyv
m®t amor phose destructrice. Sa rh®torique est biel
des blancs, de ce qui se produit lorsque le réseau desxioms est déchiqueté, la circulation de
| 6®nergi e paralys®e. Ce th®O©tre est cel-aii que De
est |l e possible qui na’  t», CaldataboglLed mp@gauxi besséae n t des
Pais, Bayard, 2007, p. 105.
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signification?Co mme | 6 af f«iLamel ®RenGel ndbest pas sy
abolition de la conscience de sda démence entraine une détérioration de la
conscience de soi gui est gl obal ement (
importante que le déficit cognitif est plus marqué. Il resfgedant difficile de
dire si ceci peut aboutir, ” | 6extr ° me
subtotale, permanente ou sprmanente de la conscience de savoir qui on est,
voire de |l a clonscience doéexister

Ainsi, C. Bobinparlantde son pére:

«l | ne se reconna’t pl us sur l es photogr aj
siens. Quand on les lui nomme, il a les yeux brillants de joie, émerveillé de se découvrir
des enfants comme»sébéils venaient de na’ tre

J-P. Vernanparlant de sa femme

«Quand ma f emme ®tai't vriai ment tr s attei
souvenait plus des choses, qgudell e ne vous I
apr s une absence qgeuemdaqutarnds eldilen nréeac ovnunu .e |
cela, mais méme si elle ne parlait plus, si elle ne semblait plus faire attention a ce qui se
passait autour dobell e, il y avait une couch
dire, peutétre trés biologiquetrés profonde, trés instinctive et affective, ou les choses
®t ai ent encore vVvivantes parce qubepeéetl e me r
d 60 aj o«ll ¥ ®@une complexité de la vie intérieure, des niveaux différents ou la vie
spirituelle se dérod . [ €] ' 1 'y a encedrees swnues .V iCed eisrtdidviifc
dire: " Oh, cob6est dlQobsesltuiv,r acid eestt cpel unsd eesltl ep as

Ne pas reconna’ tre | dexistence de degr ®

| 6 ®v i damer ane disj@alkication ou une négation du sujet.

Mais | a maladie continue doé®voluer, | e
est atteinte de maniere tellement importante, que la vigilancenéhee est de
plus en plus altérée, par atteinte du tegmentum du tronc cérébral. Le patient
somnole dans la journgéest parfoisdifficile de le tirer de sa torpeuta maladie
entre dans une phase terminale (qui ne correspond pas forcément a une fin de vie,
car elle peut durer des mois, rarement des anrlgepyocessus est irréversible, la
situation sans retou@n doit aidete maladea manger, trés doucement car il a des
troubles de la déglutition. Il maigrit.

Faudrat-il bientét le perfuser, lui mettre une sonde gastriguilais il
cherchera N I-téd d r r la@ % te rQucahfedd u D ut e | 6ob
démisonnable? A partir de quand detin considérer que la situation est celle
douméhagse avanc®e ou terminal eseloolesne af f e
termes de la IoP Ce patient est encore un sujet, une perste,estce un légume
comme on | 6ent e?2nGmmem cauvegardep b rdigrtdNais
consacrerons la deuxieme partie de ce travail a ces questions.

! R. Gil, Vieillissement et Alzheimer Par i s, LéHarmattan, 2012, p. 60E€
2 C. Bobin La présence puréParis, NRF Gallimard, 2011, p. 134.
% Entretien avec . VernantAlzheimer, penseaccompagner, agit.undbeck, 2004, p. 25.
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3. L6absence ®pil eptique

Il est enfin une situation, fréquemment observée, twE&rente des

probl ®mati ques qgui viennent do°tre d®cr
théorique, dans laquelle éveil et conscience se dissocient brutalement et
transitoirement, c e |Bluteleméns lelpaienbirgesrompte ®pi |

son acwité ou sa conversation, esabsent», le regard figé et inexpressif, ne

répond pas aux incitations ou aux questions, reste immobile. Cependant, il peut se
déplacer dans une piece sans se heurter aux objets, prendre et boire un verre

d 6 e atuméme avoirun comportement complexe (conduire une voiture ou

prendre un billet de chemin de fempai s son comportement noi
finalité et ne reflete aucune émotion. Ce patient est éveillé, mais son contenu

ment al a disparu ou Bifawestla disparitienidd @r abl e m
conscience de soi et de son action. LO®p
mi nut es, puis tout revient dangriséd»dor dr e,

et de ce qui sbest d®r oul atcptee padiceyte ce br
réseau de la conscience a été envahi et nhisrsccircuit» par la décharge

épileptique, avec ensuite une restitutiadh integrum Les images réalisées en

IRMf ou en scintigraphie montrent une désactivation bilatérale marquéertex
db6associ apaiiétaln Cofmmeo le tdécrit A. Damagsi@e patient ne
s6beffondre pas par terre, dans un ®tat c
«Il est a la fois la et pas la, de toute évidence éveillé, partiellememititatt

capable assurément de manifester un comportement, corporellement présent, mais
personnellement manquant, absent sans avoir pris éongé | | de dmagi t o
transition, tranchante comme le rasoir, entre un esprit pleinement conscient et un

esprit pri du sentiment de Sob. Heureusement cette situation clinique, trés
transitoire, ne pose pas les problemes éthiques dramatiques des précédentes
situations exposéedMais comme elles, elléllustre de facon exemplaire la
dissociation entre état de consue et contenus de conscience et conduit le
neurologue un tant soit peu curieux de philosophie a se poser la question des
rapports entre | a conscience et | 6esprit
cadre de notre sujeupsnhbaoas qQbabdader ¢ ®® p
implications éthiquesen faisant dialoguaquelques conceptions philosophigues et
neuroscientifiques.

Conscience, esprit ou anfeQuelles implications éthique?

Aristotene pouvait conna’“tre loa diet Jataibsre nd
épileptiquemai s on peut souligner | 6actualit®
entend par la la science de la vie mentale.

1. LOOme ari stot®licienne

Consi d®rant cette pr®servation de | 6®ve
conscience, des sensations et des émotiorayrdit peuttre dit: la perte de

! A.R. DamasipLe sentiment méme de smj.cit, p. 16.



54

| 6 ©me red®tdiequed©Omaveenpr®servation de | 0¢
le Stagiriteen ef f et tous |l es °tres wvivants
végeétative appartient a tous les autres vivants, a savoir les plantes et les animaux,
aussi bien glieéstladreiniere el fa@lus cgnmune des facultés de

| 6 ©me , c Ogeesld vie st donnéd al taus les étres animés. Ses fonctions

sont | a g®n®r ation et | a nutrition [é&] C

se retrouve en tous les étres soumis & la croissance et au dépérisse@ette

facul t ® p etat séig&atif enaisdeat e plusl séu@ent assurée de maniére
artificielle. Qu a n t ” | 6©me sensi bl e, gui exi st e,
ani maux mais pas chez |l es plantes, on po
est nécessaire a son expression (en acte, méme si elle est toujours en puissance,
puisque les organes des sens ne sont pas altéerésh me  nemfi® tompportee

|l 6i ntell ect et | 6i magi mtaest meenen mavement per me
par le désirL ésprit qui a pour tache la pensé@anstitue la plus haute partie de

cette ©me rationnel | ellserafbien sid anachrongquel 6 © me
de parler de conscience, mais céttee noétiguel i spara’t en tout ca
végeétatif.Aristote di st i ngue donc | 6©me et | 6despri
de la hiérarchieDi st i nguer wune vie purement biol of
vie comportant un sens (par sa psmsitive, mais surtout noétique) sera a la base

des discussions éthiques modernes sur la conduite a tenir face a un état végétatif

ou de conscience minimale, voire doéune d
dans la deuxiéme partie de ce trayeil pp. 333-342). Mais la comparaison entre

| 6 ®t at veg®t at i f et |l a vie dbébune plante
pouvoir °tre conserv®e, et coOest donc avi
cette question. Le t er merempfacéeen hibo®teat v ®¢g
sa forte connotation négative, par celuide yndr ome do ®v ex | non

Par contre |l a stratif i camoiionds niveauxildd ©me en
conscience, ~ |l a d®cl i nai s oehlacenteptbre gr ®s d
delaper si stance doéune ©me pouwrei, @rdehorsde f ai | |
tout e position religieuse ou vitaliste,
potentielleau respecta dignité de la personne dont la conse nce ©Wen va.
pourrait faire dire ° Ari st-ménts)regtene c e ux
des étresaniméu 6i | f aut respecter

2. L6esprit cart®sien

A | 6inver mee Desddamtgause pas | 6esprit, | a
rai son :ejte lmMe&meui s donc, pr ®ci s®ment par
c O @dire un espritun entendement ou une raié@n, et dans | 6abr ®g

méditations «| 6 es pr i td eo u 0l{de @uege ne distingue point).
Refusant toute di st i hlequel esprit aeppur tache ded6 ©me ¢
pengr( penser , cobest °tre 1 mm®dDeacareesrestnt con

! Aristote De | ,&Ecin,e. 48 et p. 105.

2 « Sum igitur praecise tantum res cogitans, id est, mens, sive animus, sive intellectus, sive
ratio », Méditations métaphysiquesecondeAT, VII, 27, Paris, Poche, 1990, p. 58.

% «Mens, sive anima, quo non distingupAbrégé des six méditationaT, 1X, 10, idem, p.
304.
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condui t | ogi quement étres g heupsnsent pasai® me ~  t
gudenl eators de ce®x qui perdent | despri
Le Descarteslu Discours de la méthoded le tenantd un duad i sme ©
corps, faisante | 6 ©me , ou esprit,, uddressunedb st ance
chose qui existe en tel | enéniepoupenisttpu del | e
qui néa donc besoin, pour ctre, ddaucurt
matérielle«<En s ort e qu-&dicree mModQmec Gpeasrt | aquel | e
suis,estentir ement distincte du corps, et m° me
qgue | ui, et qudencore quobil ne f %t point
est®». Descartes pose donc que la pensée et la conscience de penser sont les
fondementsréelsdeé6 °t re, que | a pens®e est une ac
corps, gue | es op®rations de | 6esprit I
| 6organi sation et | e f onct Ceateshildautesa t dﬁun
garder de trop simplifier leulisme de Descartes | | I mporte doabo
e
I

(
1

perdre de vue que | a d®monstration d D«
existentiellee | 6 ©me | mmat ®r i el l e nous donne O i
tir®e de | a mat i tede création divine kebgitondese ¢@EsN
| 6origine, derri re lui se situe Dieu. M
de | 6esprit et denlba ¢amacsempac®t eDdsic gt
doubl e ni ni ® | es iomps.Adinskk i aoasude MO@®mee
aussi, par ces sentiments de douleur, de faim, de soif, etc., que je ne suis pas
seul ement | og® dans mon corps, ainsi guo
que je lui suis conjoint trés étroitement, et tellememifendu et mélé que je

compose comme un seul tout avec*uilLe «vrai hommé» est donc bien
constitu® dbéune uni onOn®&oithien cependahtequelled © me e

je,l e sujet conscient, soil estluni (&desor
ce quobéexprime dobédaill euyanse dd pas moneorpsd e | ang
faim», mais ¢ 0 a i », «n@ijambe a mal mais«j 0 a i mal »).Enma | amb
fait Descartes va préciser sa pensée dans ses lettres, notamment a Eleatteth

ndbest besoin doé°tre philosophe pour ress:
6é&meOn peut m° me affirmer qguodi l y a de
humaine, ¢« une est qubell e pense, | autre, gLt
patir avec lui’». Mais seul le philosophe, exercant son entendement, va concevoir

|l a s®paration et |l a distinction de | 06©me
pourrait attribuer ° | a pens®e nbdest pas
! E. Fiat «La philosophie a-e |l | e quel que <chose ?» L on@®tuhsi qdiier e au

| 6®preuve deBRateshnLgdHdasmatt an, 2007, p . 330.

2 Descartesles principes de la philosophi@51,i uv r e s e Raris.Gallinardel9853, p.
594.

® DescartesDiscours de la méthod®aris, Hatier, 20086, p. 37.

* DescartesMéditations métaphysiquesixiéme, AT, VII, 81,idem p. 231.

®«l | ne suffit pas que | 6©me raisonnable soit I
dans son navire, sinonpéutt r e pour mouvoir ses membres, mai s i
unie plus étroitement avec lui pour avoir, outre cela, desnsents et des appétits semblables aux
nétres, et ainsi composer un vrai hommBiscours de la méthode, idem,62.

®Et«pour se repr®senter | a notion d-mémedamni on que
philosopher, " savoir, gperéonrie, qei & tensamhle un £@ps leteune pensée,
lesquels sont de telle nature que cette pensée peut mouvoir le corps, et sentir les accidents qui lui
arrivent», Lettres a Elisabet28 juin 1643j uv r e s edp.citl 053t pr 1457.

"ldem,21 mai1643, p. 1152.
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les relatons corpsesprit, Descartes reste donc résolument dans le camp de

| 6i nd®pendance de | 0espri-t
Cbest | e chemin de |l a puissance de | a ¢
mai s coO0est aussi |l a n®gation depmsta fragi

au fonctionnement et aux dysfonctions du cerveau, son support matériel et sa
condition Oo®MMergemcele risque du m®pris
pl us cette pudats scqaumic es dret | loDesdpjesaisdd e ce t 1

quoi l n e qpecelsi gui o wundrascou une jambe coupée, soit moins

homme qu b Rensaraiitlr eque cel ui dont l a cons.
quoi l a une mal adie du cerlaecatledanget moi ns
®t hi geepthobowsophi e inattentive aux condi

la conscience, de la pens&écusant une médiation somatique et neurologique au
surgissement fulgurant doogito; réticente a envisagda vulnérabilité de la
conscience qui atteippiar degrés la puissandee | 6 espr it

3. La conception neuroscientifique de A.R. Damasio

Un neuroscientifique contemporain, comme A.R. Damasios 6 ®c ar t e ~ I
des concept etdeclesdddd Rescadedontriaiement a Aristote, il
ne parle pas doOme, mai s doun esprit, q
forment dans le cerveau des images qui décrivent le monde et provoquent le
sentiment de soi aparites senti ments primordiaux du
ntre cet organi sme et |l es objets du mor
s plantes, mai s i | nodesti Ilparsd eaut pd arss th
i mages ®| ®me nentaconsceestes lorgque le pracessue dunsoi
ajoute au processus ment al de base qui
dans | 6®vol ution de s(AR Pamasioeas distingue plisa cons
conscience et esprit conscierdg complexifie pourdevenir spécifiguement
humaine, grace aux fonctions liées a la mémoire, au raisonnement et au langage,
culminant dans & a capacit® ° naviguer dans (e
| 6i magd.natdamparition dbéun sentimeant de
conscience, constitue pour A.R. Damasio un pas fondamental dans le cours de

~N

e
d
d
S

o O D

| 6®v ol uti on des esp ces. Pour cet aut e
dynami que, qgui apparai-t au cours de | 0G
régulation de la vie. Les ba ®r i e s ont une capacit® d
comportement, pour sauvegarder l eur hon
conscience. Les insectes et |l es poi sson:
engendrant des sentiments primordiaux, mais pas de carescidme conscienee

noyau, avec un processus de-étseechezlesbaj out e

oiseaux, en tout cas certainement chez les mammiferes. Les mammiferes
supérieurs ont a la fois un smdyau et un seautobiographique, qui culmine bien

sdyf chez |l es °tres humains. Chez ces dern
sur la mémoire, le raisonnement, le langage, ce qui ouvre la voie a de nouveaux
modes doéhom®ostasie au niveau de | a soci
société et tetative de réduction des violences, recherche duétie). Selon A.R.

Damasi o, | 6®mergence de | a conscience a

! Lettre au P. Mesland février 1645] u v reelsttresibid., p. 1175.
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vécue. Elle a contribué de facon significative a la survie des espéces qui en sont

équipées (kaconscien e est venue, a vu et»)Blevaincu.
est malheureusement fragile et tout le probleme éthique sera de savoir quel stade
ddéalt®ration de | a conscience ouvre sur
vécue.

AR. Damasibconsi d r e lal poaition deeDespaatesamme le
contraire de ce quodil croit tre |l a vO®r
rapports entre esprit et corpB. lui préfére donc la conception moniste de
Spinoza«L6esprit et | e corps, cbdbest une seul

| 6attribut tant!t de | @ eiRee ka®ebstandceant ! t
pensante et la substance étendue sont une seule et méme substance, qui se

comprend tantds ous | 6un tant ! t» Spinoussinsistédsarudsr e at t
i nteractions du cor psnuanterlateutplissansemn i t , et
cogito ®cr asant» AR danhsice(et dvec I8 la plsparbdese
neuroscientifiquesyam® me pl us | oi n et affirme que
de loin) le fait de penser dans | 6®vol ution des esp
conscience élémentaire, correspondant a un fonctionnement mental simple, est
r®cent e, et encor ei opn usldunkec ecoa@ s cibeanpcpes
per mettant dobacc®der " l a pens®e compl e
lorsque nous venons au monde et nous développons, nous commengons par
exister et seul ement plus tard, nous pet
dans la mesure ou nous sommes, puisque la pensée découle, en fait, de la structure

et du fonctionnement de | 6or ganAR me, et
Damasi o accuse m°me Descartes doavoir [
cours de la médecilec ci dent al e, par cette coupure
corps, et de | ui avoir fait abandonner u|
| e corps ne faisait guodun, approche g L
Renaissance. Aristoteaur ai t ®t ® bien m®cont®ent de D
Ari stote qui nous di't bien en effet g u e
d®compose et gue s coOest bien l a part

| 6 h o mmei,est mdiskokiable deBmensions sensitives et végétatives.
AussiDescartestt-il contribuéaumythe de la puissance de la conscience et de

| 6esprit, alors que, incorpor® dans un
conscience est au contraire tragiquemfeagile et vulnérable« Et lorsque les

°tres humai ns sont i ncapabl es dobaperce
| 6exi stence consciente, ils sont moi ns e

avoir moins de respect pour la valeur de lawid’uissancest fragilité de la
conscience constituent donc bien un défi éthique.
En fin de compte, nous dit A.R. Damagla difficulté, «<c 6 e st de faire
| 6esprit de sa position ®| ev®e, dans "1 6
tout en lui conservant une grande considératicgconnaitre son origine humble
et sa vulnérabilité, et cependant continuer a lui attribuer un réle de direction. Une

! AR. DamasioL 6 a u t -mémeyop.¢itp. 323.

2A.R.DamasipL 6 e r r e ur dParis,dils dacob, 2GOE; 334340.
% Spinoza Ethique,lll, prop. Il, scolie Paris, Seuil, 1999, p. 207.
*|dem, I, prop. VI, scolie p. 105.

°N. DeprazLa conscienceRaris, Armand Colin, 2001, p. 27.

® A.R. DamasioL 6 e r de ®escartesdem,p. 339
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tache difficile et indispensable, certes, mais en dehors de laquelle il vaudrait bien
mieuxh i sser | 6er nonuoorrigéde Descartes

4. Peut-on concevoir un esprit lié a la matiere et pourtant autonom@
M° me sOil ne nie pas au cerveau des ex

gl obales (de | a esnhb®t eqaep arqalidi®Iinmbitfi foinc i
déchiffrer les architectures fonctionnelfes J-P. Changeuxreste résolument

matérialiste, comme le montre sa position provocatrice dabh$h o mme neur on al
« Doit-on dire que la conscient¢émerge de toutceldl e syst me dobdorgar
et de régulation des réseaux neurop&ux Ou i |, S i | Bémergetppu end | e
pied de |l a |lettre, comme | orsqudon dit g
suffit de dire que la conscienestce systera de régulation en fonctionnement.
Léhomme nda d s | oEspritpliuls Iruiens df ffiati r a6 °d1
Neuronal».

Dans sa rencontre avec-Rl. Changeu% P. Ri c Tdéfend un dualisme
s®mantigue entre | e syst me neuronal doéu
«tandis que je pense, il se passe beaucoup de choses dans mon»;ameaau
pour | ui i sbagit de deux pegspelcdbawvtrse
et non d®rivables [ 6une de | dautre. !
double sémantiqueun discours sur les états mentaux et un autre sur les états
c®r ®br aux. Et ce noest gue dans un troi:
compramdr e comment | es deux premiers sobéarti

Ce point de vuest reprisparJ. Ricot, qui plaide pour une dualité sémantique
de perspective (il y a dans | 6humain et
la matiere), mais sans tombdrans un dual i smédiresynéer i tual i
scission de | 6©me et du corps, de |l a pen:

Coest u n efinalpnmeerst ivdisingd mais centrée sur un monisme
matérialiste, que propose A. ComiBponville en affirman le primat du
fonctionnement c®r ®br al mai s l a primaut
pensée Dans cette perspectivespinoziste| 6 ©me et |l e corps sont
méme chosele corpsLe rapport entre | 6Ome et l e cC
cene a u , est un r alp pus Mmbn cor@s, et @pédiaietnedt) mon ¢
cerveaw; «Cerveau,er go ®uméPour |l e dire,le la fa
cerveau est | desprit en pulPosrdarCome et | 6e
Sponvill e, dont l e p re a ®t® atteint C
concomitantl u cerveau et de | 0esprit constitue

du matérialisme.

! bid., p. 340

2J-P.Changeux P . ,Reé quiinaus fait penseParis, Poches O. Jacob, 20p081.

3J-P.Changeux. 6 h o mme Paris, FayandaoB3 p. 227.

4J-P.Changeux P . ,Re quiinaus fait penser, idem.

® J. Ricot «Le cerveau et la pensée danscerveau sain, cerveau lés@émes rencontres
internationales de Nantes, actes du collodwé4 janvier 2010, Arta, 2010, p.-33.

® A. ComteSponville «Le démon de Changeuneurosciences et philosophie)in Une
éducation philosophiqué&aris, PUF/Perspectives Critiques, 1995, p-168.

" La consience est donc bien un processus et non une sécrétion comme le disait trivialement
Cabanis au début du ®8iécle (Le cerveau sécréte la pensée comme le foie sécréte la bile ou le
rein s®cr te | 6urine).
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La neurologie et les neurosciencgmursuitil, ont a savoircomment le
cerveau pense et la philosophie a a se préoccuper des conséquences de cet acte de
pensée. Parmi celles, se situe la critique fondamentale duneurologismes,
cbeéxdt re de |l a pr®tention dbéexpliquer to
Comte-Sponville nomme volontiers ledémon de Changeux Certes la
neurologie expliqgue une pensée par ses causes, mais ne dit rien de la vérité ni de
la valeur de cette penséeCe nodest pas papecnes eg ugouodnu ncee rive
est vraie, cb6best parce '»>qgosait AeComgest vr ai
Sponville. Autrementditk a connai ssance neurobi ol ogig
connaitre doe’h.lDe mémewlaidonnassance reenrobtol@yique
ddune valeur peut tout co@naCdeset dadel f en

autre fa-on de dire que | a conscience no
construire un sens, qui est une fiction, mais qui existe et acquiert de la valeur par

la croyance que nous enavons i nt er pr ®t ati on quoi l conyv
bien | orsqudédon sb6adresse “ Unemphiesappe i t ma |
pour | e cer v e auSpodvile?xCe seraithune philosophie qui
soutiendrait a la fois 6 h ®t ® r o n 0 mi(rmatédaksmd taute penses, @ne

tout cas humai ne, est |l e fait doéun cerve

| 6aut onomi e du (ratiomalismeo ul de viPa i t ® sen d®pen
méme} ».

Au t ot al it pas ici denddvelsppea gt encore moins de résoudre le
probleme corpgsprit, mais de tracer a travels débatsémantiqueque nous
venons duelquaspistesale réflexion éthique.

5. Les conséquences éthiquekes débats sémantiques

En fin de compe, si on admet que le cerveau constitue la condition
do®mergence de | a méne saosisemooancersstdenttee | 6 e s p
cerveadconscienceon peut considérer ques maladies neurologiques sont bien
une cause dedégradationpardegréise | a consci ence comme de

Ldbesprit de cepemdanha&t ald@ ® veisque, préceux, et ne
peut étre assimilé a ses lésions anatomopathologiggids i | est ddéaut a
pr ®ci eux qud,i |p ueisstq uvea tiétréRergat st ldeia saurce de
la réponse éthiqueCette évidenc@roclaméeest a la basde ce travajl mais il
faudra | 6anal yser jusque dans | es situat

Le deuxieme point est que,a gr ® | 6i nt ®r °t ®t hi que
aristotélicienne, ous &iterons le mot @me» (animg, en raison de sa
signification équivoque et ambigué, selon les termes méme de Descpiites
préférait finalement employer le terme esprit» (mend®. C 6 e & tLocke
reprenantl a per spective <cart®sienne, mai s er
«psychologisané d 6 a u,tquientrogud tettermemind pour caractériser

! A. ComteSponville «Philosophie et Neurologie, conférence aux Journées de Neurologie
de Langue Francaise, Lille, avril 2009.

2A. ComteSponvile «xL6hal |l uci nati on, l e r°ve, | a», pens®e,
Rev. Neurol.Paris, 2007, 1638-9, p. 759762.
®Idem,p. 762.

“ E. Balibar, article Ame, esprit», Vocabulaire européen des philosophiaris, Seuil, 2004.
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| 6espr i tésepranhles ,ermes deulou despirit (Geisten allemandpour

nommer | 6©ned. sQebsttearnmd eest doéaill eurs ma
adopt ®, not amment | o r mirgtbodlyi droblesng aegquit de pz¢
sousent end wune mani re plut?tt naturaliste

mentale.C 6 ewne perspective que nousdapteronsen partie tout en nous
écartant formellement de la conception cognitionniste de la personne qui en
découleassimilant personne et conscience dedmit les conséquences éthiques
nous paraissent tres dangereuses pour les malades de la @anscien

Enfin, mous assimilerons aveA.R. Damasioles termes <onscience et
« esprit consciens, ce qui a plusieurs conséquenseasle plan éthique

1 sodmgtirad 6ddb@sgs dsilt uati ons doqe rousl sans
venons dalécrired 6un cor ps ®uoasciéntc@®quipasee sliffices p r i t
probleme éthiqup our | es soignanta del ¢draapPpd®oeav
consciencet des | i mites de ,Imaivdussitde |la@nduiten d ®r ¢
a tenir danses étatsntermédiaires qui vorde la conscience minimala la mort
cérébrale ce que nous avons proposeé de développer sous le terme de la recherche
débune sagesse des | imites

Affirmer ensuite la vulnérabilité d e | 6esproi®pr euve des m
neurologiquesse traduitsur le plan éthique par la déclinaison en degeés
liaison avec la dégradation des niveaux de consciehee, | 6 aut onomi e et
compétence des patientsnsi quedes notiorsmémed 6 i d e mle Sujét Rairee t
des paris sur | 6dautonomie €t | e sujet, m

Parl er dbéautre part dbdébesprit conscient
inconscient donc de degr ®s d a pesquellLéimizcor®e i enc e
Descarteset avant les neuroscienéesvait bien analys¢ nous tenterons
dégager des conséquences en termes de prise en charge des patients

Le dernier poi nt est ; dod gasfdellende da une f

conscience onmi dee Inn@Spegeal | e doune v al
transcendante, que nous identifierons a la personne humaine et a sa dignité

Coest | 6 e ces supts Iqege naus allons continuer maintenant de
dérouler parall | ement ° | 6analyse des nivea

Nous venons donc dpremevniveaa geconsdeidca, et ei nt e
plus élémentaire, le plus fondamen@lu 6 o n p e u ttat deccomstence | 6 ®
L 6 ®v emémeedt altéré dans le comavec toutes ses déclinaisons de degreés.
LO®veil dasmnud si 6 ® ket les état® goBinsmaisi lés contenus de
conscience restent absents ou a@sauvris.

Dans tous les cas, les problemes éthiques peuvent se regrouper autour des trois
guestions que nous aborderaass la deuxieme partie de ce travail

T Ces patients peuveils encore avoir une autonomie, si élémentaire- soit

elle, ou leur extrémeulnérabilité condutelle les soignants a un exercice

! Ainsi la conscience eslle définie par Lockeomme da fagcon dont un homme percoit ce
qui se passe dans son propre esprE s s a i sur [ 6 enlt &®8d® RPeeis) Vrinohumai n,
2001, p.

2N. Depraz La conscience, op.cjtp.35.

®!Nous parlerons surtfoutpldes |duecdasicbiemcomdgine n t
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quasi paternaliste de leur responsabilité, a travers prise en soin, sollicitude
vigilance, accompagnement
I Ces patients peuveils encore étre considérés comme des sujets sijets
«extrémeS» dont on paé |l a permanence doéune exi s
mal gr ® | 6appar?dontis ded gersohngsa busleun moet
relationnelle les condamseelle a une soubumanité éventuellement
instrumentalisabl@
Y-at-il une limite™ | a prise en charge doéune Vi e
partir de quand les traitements devienAbEnk inutiles, disproportionnés
ou nobayant dobéautre effet ogwselonles seul
termes de la lo?

Mais un autre niveau de conscience doit maintenant étre abordé, posant des
problémes philosophiques et éthiqeesyrandepartiedifférents, car les contenus
de conscience sont présents, donnant acces au monde, a la subjectivité, au
senti ment ndeet iomi,, "7 |6t sdaglij e cdtdiuvni t c®a
conscience, ici et maintenant, au présentd o nt | sans projécomsunle
passé ni le futuret la déstructuration constitue la triste condition de bien des
maladies neurodégénératiyaeas aussi un mode de récupération transitionnel
des comas pogtaumatiquesAffirmer le sujete t | 6®cout eraloravec em
mémeq u 6 i | vit dans |l a souffrance dbéune ¢
mémoire, constitue bien un défi éthique pour les soignants et les accompagnants.

! M. GrosclaudeRéanimation et comap.cit, p. 33.
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Chapitre Il

La conscience au présent, abord philosophique
et éthiguee | 6 analktywafrantd u s u |

«Présene s 6 o0p mosen€& ausgsi passen. qQuédée'st¢c donc
pr ®sence €& aussi bien qudédune temporalit
soi, au présent. Intuition direciay attention actuellgisaitsaint Augustirt :

«Ce qui devient ®vi dent et cl air,;etcbest g
rigoureusement, on ne saurait admettre ces trois tenppssé, présent et futymais
peutétre dirat-on avec vérité "Il y a trois temps le présentdu passé, le présent du
présent, le présent du futuien effet, ce triple mode de présemaeéste dans notre esprit,
et je ne |l e vois pas aill eu;leprésentdupngserdsent du
codbest | 6i nt diet ipaaRseennrt squitentbeds t

Cette conscience au présenst physi ol ogi que etlecdbest ¢
plus frequemment dans notre quotidietans un méme courant de conscience, je

pense, | Ooali | e6ernt ement cdet mot , mvec | a
ressens | e monde et | 6i ntede@rnbdaeai pelun a«
nul besoin déune m®moire qui me rappell e

projection dans le futur. Je vis au présenfeesuis capable de rapporter mon
expérience.

Méme pathologique, déstructurée et morcetéete conscience au préseeut
n®anmoins °tre bi envenue | orsqudell e CC
contenus de conscience d0umonsnue erto ugsu il
VU.

Maisd | e peut °tre Dbien mal heureuse | ors
patient qui a perdu sa m®moire et sa cap
gui néarrive plus 7 i nt erngdoBttleemondése kal ®i
transforme et devient hostile, car son cerveau produit des hallucinatiomse
parvientp| us ° se proj et er..Bt@amgui dnare demamdec i en c e
plus son avis

Notre questionnement sera ici le suivaqtelles sont les composantes de cette
conscience au pr ®sent, déun poi AEn de vue
quoi ces composantes saalles altérées ou au contraire relativement préservées

! Confessiond_a mémoire et le tempXl, 20, Paris, Mille et une nuits, p. 101.
2«Cdest tout justplusle temps qui nbexi st e
Moi jbdbexiste toujours

Dans un présent qui rythme mes jours.

Peutétre sans avenir ni passé,

Mais je vis,
Moi, © qui vous ne, demandez jamais | 6avis
May Antoun «Les personnes démentes quand | e cor pstapeombheat et que

penser 7»p I uSm #andelé Accompagnement éthique de la personne en grande
vulnérabilité op.cit, p. 26.
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dans les matdies neurologique® Quelles conséquences éthiques pouvanss

en d®duire en mati re de pr®serPvation de
Lhypoth se est gue | a conscience au p
|l 6al t ®r ati on d e & enssujet soufframtssauffraneesdone n f a i
| 6anat ybé®cout e pemareunehmeiteure prisecen dogur le

pl an ®t hique, si | 6on entend par .I 7 | 6ef
Que cet individu capable de penser a la premie per sonne, doi nt
monde et autrui avec émotion, soit un sujp me s O | est priv~e ¢
déoidentit® ou des capacit®s 7 effectuer

éthigue de premiere importance qui doit imprégner les soignantkeset
accompagnants dans leur prise en charge. Dans le méme temps deivent

apprécier toute la souffrance de cette conscience, non seulementderivéejui

fait | 6identit® et la |libert®, mai s aus
capacittsdes ynt h se et doi ntNavigper Shsxdsseenreld e | a
pr ®servation de [(ledparidd sujatetrde ses cdnepétenests s uj et
la prise en compte de la vulnérabilité de cette conscience suafftal est le défi
éthiqueproprea ce niveau de conscience.

|. Les difféerentes composantes de la conscience au
présent: la naissance du sujet

Pratiqguant le doute méthodique ehyperboliquee , cherchant | 6i nd
Descartesparune géniale intuition, aboutit a cette véritési ¢erme et si assurée
gue toutes | es pl us extravagantes S
capabl es tH»eje peds®onajebuSro est donc | a ce
sujet de penser qui €ait un étre conscient, et conscient derh@me comme
pensant, et certain par I 7 cogitd, mé e It e x i s
| 6exp®rience i mme®di ate et subjective doél
pensant. Il y a donc équivalence entre penséeoms$cience cette expérience
subjective de soi, a la premiere personne, reste une donnée tres moderne en
occident, a la base de la notion de sujet, conscient de soi, autonome et capable de
liberté

Elle renverse complétement le monde de la philosopigiegge, pour laquelle

upap
rtit

le cogito, ergo sum 6a aucunusemo.mmPouwre | 6®poque
«jamais je ne pense mon existence ° tr a
conscience est toujoun®aaccromnarccddjet,ncel dex
déentendre tel son, de souffrir telle do
forme dobébune <conscience de soi, doéun uni
originalité radicale, la personne de chacéin L6OOme appr ®boende | e
méme de surcroit, alors que pour Descarted e monde ne prend se.l

la conscience.
Cecogitoe s t l e fait déun i nsfaaesasismene i ntu
m° me et je suis certainedpéyi peas-epeMdaim

! DescartesDiscours de la méthode, op.cip. 37.
2J-P. VernantL 6 ivniddiu , | a pop.citip,228. 6amour
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Pontydéveloppe deux autres facons de comprendcedéd : 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 coelienées pense comme acte

m° me de douter, saisie débune pens®e enga
certitude dobexister

Cette sai si e ful gurante de | a pens®e
composantes qui formentle courant de conscienee etq u i sbalt rent d

hY

maladies de la conscienceLa conscience au présent est a la fois
phénomeénologique (un acte intentionnel de la conscience qui nous projette sur les

objets du monde, cetoi devenant une représentatiomerprétation de ma

consciencg et ph®nom®nal e (un ressent.i subj e
perception, gue je suis capabl enérdee r appo
ou & un autre, verbalement ou foette double caractéristique de la conscience,

a la fois subjective girojective sur le monde et sur autrui, constitue pour H. Ey

dans son ambiguité essentielle, comme la structure ontologique des phénomeénes
conscients, et la réalité méme de la conscience

«Ri en nobdest p | u s phébménologjoga que la sukjeativité iadicale e
de | a conscience. La conscience a son statu
subjectiveobjective, cette ambiguité essentielle qui est comme la structure ontologique
des phénoménes conscientds complétement objective ni exclusivement subjective. Et
cobest pr ®ci s®ment " cette r®alit®, comme <ch
réalité de la conscienc®.

Cette conscience est donc une structure complexe, véritable entrelacement de

données subjectives (le v®cu, l' e sentir)

| 6organi sation m°me de | a vie de relati
monde.

Elle int gre |l e sentiment ddeesadede et | 6¢

la mémoire adngterme ni du langagenais nécessite un systeme de maintien et
de synthése des informatignprécocement altéré au cours des maladies

neurodégénérativesN o u s tenterons déanal yser ce
neurologiques (mémoire de travail) et philosophigies\ps phénoménologique,
je transcendantal).

C 6 eas tbtalla conscience du je » au présenOn peut déja le nommer sujet,
sujet au présenlke sujet des représentations qui se déroulent dans sa conscience et
qui créent sa subjectivité.

Ce «e» erfin ne peut s e concevoir sans | a cons
| 6i ntersubjectivi td®,ntb dcastiiud @ signé mapgmra t hi e
de certaines démerget la source de difficultés relationnelles parfois difficiles a
gérer

! M. MerleauPonty, Le primat de la perception et ses conséquences philosophlagrssse,
Verdier, 1996, p. 6G1.

20 i mporte de ne p atEnonénolodique dui se rapdrta dijlae ct i f o
discipline philosophique, initiée par Brentano et Hussgtidiant les objets de la conscience en
tant gue ph®nom phéamnénabedqui désigre dg caradtere fsubjectif, privé,
ressenti, de |dé&exp®rience conscient

3H. Ey, La conscienceop.cit, p. 5.
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Ce sont ces différentes composantes de la conscience au présent que nous
al |l ons t e n taes sesdadpacts anéuyologeques, philosophiques et plus
particulierement éthiqguesen débutant par la conscience phénoménale

. La conscience phénomeénale

Etre conscient au monde ebnscient de cette conscience et de ce que cela me
fait comme sensation, sont des événements purement subjectifs, privés, ressentis a
|l a premi re personne. Lorsque je vois | e
petit déjeuner, j@e me contente pas de voir ou de sentir, je ressens aussi ce que
cela me fait, un agréable état de b&re ou un sentiment désagréalile sont
ces expériences phénoménales que les philosophes appelleqales qui
concermnt le caractére qualitatifies vécus psychiques (le bleu du ciel, le goat
déun fruit, wune doul.eur, wun plaisir, un

1. Le probléme «difficile » de la conscience

Ces qualia constitueraient le probleme difficile » de la conscience, car
irréductibles a une étude psychgilgue ou scientifique a la troisieme personne
on entend par I&a facon dont la conscience apparait a un observateur extérieur ou
dont un suj et peut d®crire ses ®t at s (
compétencegognitives centrée sur la rationalité (pensée rationnelle, langage,

action), gudon nomme parfois conscience
connaissance publique et non du vécu subje@i fossé explicatifexplanatory

gap) entre deux registres qui paraissen®t ®r o g n e s, est Souvent ~ | 6 au
illustré par un article célebre de T. NagekQu e | ef fet cela fait
chauvesouris? ?» : méme si la science nous permettait de tout connaitre de ce qui

se passe dans | esacuwerrive aluo rdsdquncee Iclhea usvee d ®y

proies grace a son écho radar, en quoi saurions davantage ge que cela lui
fait », quelle est son expérience subjective a ce motent

2. Un défi relevé par les neurosciencesd

Les neurosciences cognitiveslévent ce défi de la conscience subjective.
Laissons la parole a S. Dehaene

« Certains philosophes ont souligné le hiatus apparent entre le caractere subjectif de
| 6exp®rience conscient e, et ldanqugsédobj pe
mener par | es m®t hodes de | a psychol ogie cog

'Pour certains, |l a conscience phesnplenf@indel e nodexi
demander a un sujet de rapporter quelque chose dont il est conscient modifie son état mental et le
fait i mm®di at ement bascul er vers | es mnm®&cani smes
conscience dans une impasse», Cerveau §Pgchg n° 56, mars avril 2013, p. 44.

’«<Ma th se est que m°me pour se former -un concep
souris (eta fortioride savoir quel e f f e tsoudsg brnadoitfsa mdttre dud ° t r e ur
point de vue de la chae-souris», T. Nage| « Quel effet celafai d 6 ° t r e -sauris®», chauve
Questions mortelle®aris, PUF, 1983%. 201.
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par nature subjective, ®chapperait ~ | 0exp®r
[€] Il existe des conditions expérimentales reproductiblasdesquelles tous les sujets

sbaccordent sur l a nature de | eur exXp®rienc
doéidentifier des bases c®r®br'ales objectives

Rappelons que les neurosciences cognitives prétendent alesrdegdanismes
neuronaux de | a conscience et des foncti
méthodologie rigoureuse qui emprunte a trois disciplines principalas
neuropsychologie clinique, qui décrit les états cliniques résultant de Iésions
cérébralembservées dans les services de neurdlqgi@umatiques, vasculaires,

d ®g ®n ®r ala psychosogie cognitive, science de la vie mentale qui tente

do®noncer des l oi s g®n®r al es de | a pe
minutieusement chaque domaine debgnition, y compris la fagcon de distinguer

une information consci ent e; labdeahmiguesi nf or m:
doexpl oration du syst me ner v e uwxy , ®l ec

magnéteencéphalographie et surtout par imagerie cérébiabetibnnelle qui
fournit aux neurosciences l& plus aiguisé des scalpéls: lorsque nous

I maginons wune f or me, | 6activit® des aire
i magi n®. 1 devient d s | ors cprélatssi bl e d
neuraux de la conscieneeen identifiant les réseaux qui participent au contenu

déun moment de | a conscience.

Loaspect de | a conscience | e pl us ®t
conscience ph®nom®nal e visuell egplugui per

globale des mécanismes de la conscience (réductionnisme méthodologique). La
réflexioripart du concept de représentation visuelle

«Lorsque nous Trapportons avoir conscience

visuell e, ce noepsatr |l pas de poOopj emenetxt ®ri eur
conscience, mai s plut?!t de certaines des r efj
notre cerveau en élabore. En paraphrasant Magritte et son fa@e&ux i ndest pas
pi pe, ce nbdest prdastabldquejléoai picpmpensgoes®e€ es mai s

représentation visuelle de cette pipe, représentation formée par mon systéme visuel et qui
alimente le flux de ma conscience perceptive

En rfsum® tr s simplifi ®, | 6®6 LBB en
fonctionnelle de certaines situations pathologiques liées a des lésions diverses sur
les voies visuelles (visionaveugle», agnosie visuelle, héminégligence visuelle)
permet de dire que les aires visuelles primaires, occipitales, ne sont paélhg co

de la conscience phénoménale, mais que-celle n®cessite | 6activa
ventrale, occipitda e mpor al e, ali ment ®e par | 6aire
attention soutenue, ell@®* me sous | a d®pendance dobéun

distance disant intervenir le cortex préfrontal. Par contre, de nombreuses
représentations visuelles échappent en permanence a notre contenu conscient, et

! S. DehaengVers une science de la vie ment&laris,Collége de France/Fayard, 2006, §. 7
Alasuite de Broca qui, publiant en 1861 | 6autop
suivait depuis plusieurs années, décrit avec précision le siége de la Iésion responsable.
%S, Dehaenddem,p. 25.
4 L. Naccache «Les bases cérébrales de la conscience phénoménale visusdleapproche
neurologique», Rev NeurolParis, 2004, 1604, p. 395400.
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sont trait®es par ddautres veparetale, notam
mais parfois aussi la méme igoventrale qui soutend la perception visuelle
consciente.

A la suite de ces observations sur | a c
J-P. Changewet L. Naccachta proposé un modéle général decbnscience,
assimilée a un espace de travail global conscient f ait doéun r ®seau
a des processeurs périphériques, massivement interconnectés entre eux, dont

| 6activit® coh®rente et stabilise®e serai!
Ce réseau est essentiellement constitué par le cortex préfrentagrtaines

régions associatives, surtout pariétales| | a un rtle doéoampl i fi
soutenue qui permet ~ des informations p:

aucontenu consciergar une opération relativement lente

Ce contenu devient ensuite rapportable, ang&ine et aux autres, de facon
verbale ou non verbale, ce qui d®f i nit
phénomene proche du courant de consciena@ijtqi@r W. JamesEnsuite, ces
informations amplifiées sont accessibles a de nombreux processus mentaux tels
gue | a cat®gorisation perceptive, l a m®r
| 6action volontaire.

Ai nsi | 6esphoballesbaatave, non seul emen
de | a conscience perceptive ph®nom®nal e,
conscient, de la détection des erreurs, du souvenir conscient, du sentiment
conscient, de | 6inDenpieon wvhohci ceutogser
du cortex pr®frontal dans | 6ensembl e des
ni veau, en raison de son r!'le dbébespace
déamplification attenti oniredeltravail, lper met t .
délibérationet la prise de décision, toutes facultés gravement handicapées dans les
maladies de la conscience dont nous allons poursuivre la descriptim®e par
| 6 anal ypsyehologigue, & celation éthiquedevra tenir compte de cette
vul n®rabilit® tout en sbéacharnant ~ trou\

3. La notion déi mage mental e

La conscience ph®nom®nal e estimhge ®e ~ I
mentalee . Lobesprit conascf eniatciodompimagé e mages .
mentale» est, pour AR. Damasig synonyme du terme représentation ou encore
de «configuration neuronale et est toujours associée aux sentiments qui lui sont
i nti mement Il i ®s ; & @8ns gar lestrelattonsnesteiles n t pe
i mages de | 6objet © connaitre et <celles
images apparaissent dans un espace de travail essentiellement constitué par les
régions sensorielles primaires du cortex et sont mbi@pudans un espace
« dispositionneb situé dans les cortex associatifs des secteurs frontaux,
temporaux et pariétadxCette conception est donc assez différente de celle de
| 6espace de t-étracomplémentiteontaia les chemiasuqui melie
|l es deux hypoth ses de travail sont enco

! S. DehaeneJ-P. ChangeuxL. Naccache "The Global Neuronal Workspace Model of
Conscious AccessFrom Neuronal Architectures to Clinical Applications", @haracterizing
ConsciousnessFrom Cognition to the&linic ? Berlin, Springer, 2011, p. 584.

2A. R. DamasioL 6 a umbHméme, op.citp. 188.
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sélectionnées et ordonnées, en particulier en fonction de leur valence
®motionnel | e. Le d e gmargueur, 608 npeUt iesnite s er t
constituer un signal implit2, inconscient qui influence la prise de décisain

dont il faut préciser la valeur et les limites dans les maladies de la conscience.

4. Les échecs de la conscience phénoménalians les maladies
neurologiques

! peut y avoir ) | &rocessug, rugee absence ®c h e «
déamplification attentionnelle qui ne p
consciente. Ceci peut r®sulter physiol og
subliminale (ce qui ne veut paduende re que

pas notre comportement, ne secatque de nous permettre de réagir de maniere
inconsciente mais rapide a un obstacle ou a un projectile éventuellement hostile
en courtcircuitant «le lent cérémonial indispensable a la perception
conscienté») ; mai s ®gal ement dobune atteinte p
| ocale comme <cell e doéunouadesiléiena plusv ascul
di ffuses, comme coO0est | e cas dans | a mal
apparentées, dans les états végétatifs persistants, les accidents vasculaires graves
ou encor e |-ativapon plyahiqud, @enurtows avons déjaéaltl
sbagit donc dbéauthentiques mal adies de |
contenus conscients.

Une repr®sentation ment al e consciente

mai ntenue suffisamment | ongt empdiondans | 0
i nconsciente est ®vanescent e. La baisse
dans l e vieillissement nor mal , et surto
di stractibilit®, de | 6i mpossibilit® s e
champ @ conscience par des idées parasitess ausgpar des états mentaux non

conscients qui pourraient persist,er m°me
et constituer un mode relationnel que | 0¢

Raisonner en degrés de soni ence n®cessite donc dbab
| 6i nconscient cognitif

5. Peutil y avoir un relaisde la conscienc@ar un esprit inconscient?

Léoriginalit® du egtavdbdbhcd®delr. "Nawcwmeach

conscienee m@Pdr ail®entde | 6® ude scientifigqg
| 6espilidt nc on $ Celchdompore gminconscient de structure et
ddautre part | e monde des tfepr®sentation:

L6inconscient de setuirdesapprentissageapprendneot a mme n
une langue ou un instrument de musique participe a notre expertise, mais les
phénomenes qui se produisent sont a jamais inaccessible a notre introspection
conscienteNous reverrons combien cette mémoire inconsciente @ n appel | e

. NaccachelLe nouvel inconscienParis, Odile Jacob, 2006, p. 302.

2 Utilisant ainsi la méthode gontrastive» initiée par B. Baarsen comparant les situations o
la conscience se manifeste et celless trepr oc he s, oY% |l e sujet ndest p
déduire ce qui est propre a la conscience.

%ldem p. 291306.
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procédurale, est longtemps préservée dans les maladies de la conscience et quelle
importancd U i accorder dans | a prise en char ge
est mise a mal par le délabrement de leur identité.

Par ailleurs, bien desreprésentations restent inconscientes car trop
évanescentesnais peuvent influencer les comportements conscieotsme le

ph®nom ne de perception subli.mi Q@é et) o
quelque sorte par soustraction entre les informatiugestent inconscientes et
cell es qui acc dent ) |l a conscience, gqu

correspond a la prise de conscience. Les représentations conscientes, celles qui
sont rapportables et mémorisables en mémoire a long terme,eflestqui sont
suffisamment intenses, durables et suffisamment amplifiées.

On peut remarquer gue | 6i nconscient C
perception conscience avait déja été décrits de maniere quasi parfaite par Leibniz
dans sahéorie des @etites perceptions'. S6opposanetalockeDescar:'t
pour lesquels un esprit percoit ou ne percoit pas, pense ou ne pense pas, de facon
binaire, Leibniz introduit la notion de degrés dans la consciesiceptive

«l | y a mille margues qui font juger guod
perceptions en nous, mais sans aperceptieh sans réflexion c¥@dies tes
changements dans | 6©me m° me dparcd quen aesl S ne n
impress ons sont ou trop petites et en trop grat
néont rien dbéassez distinguant ~ ©part, mai s

| eur effet et de se faire senrsir au moins <co

Nous ndéavons plus conscsiengeeldguduminacu
remarquer quel gues Dbr unoussougean Gauvenonsiee nt d G
nous apercevons dobéen av oile bré@twde chaquet * t qu
vague ne peutétrepeu, mai s | e bruit de | a mer ne
«quel que perception de chacun ddelesces bru
perceptions remarquablesiennent par degrés de celles qui sont trop petites pour
étre remarquée's.

Cbobeddnc bi en |l 6ampl i fication attention
perceptions en une perception conscierten bruit dont nous avons perception,
mais ou nous ne prenons point garde, devient aperceptible par une petite addition
ou augmentatioh.

Le fait important est quees petites perceptions sontl& plus grande efficacité
gue | 06 o,rellepreargeent les individus des traces de ses états précédents et
influencent les comportements actuels

f

«Cce sont ces petites perceptions qui ndétserminent en bien des rencontres sans
qudon y pense et qui trompent | e vulgaire pa
comme si nous étions indifférents de tourner par exemple a droite ou & §auche

!leibnizNouveaux essais suopcit.d6entendement humai n
2 C 6 easlite sans perception consciente.

%1dem,p. 41.

* Ibid., p. 43.

® |bid., p. 105.

® Ibid., p. 42.
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Lorsque nous tournons a droite ougauche», donc lorsque nous prenons une
d®ci si on, coOest i nfluenc® pac€esaompapass® ¢
conséquentas actions délibéréemais aussnos habitudesjui en résultent

«Tout es nos actions d ® urb @®ncBuess de Ppatitast des

perceptions, et m°me nos coutumes et passi
délibérations, en viennentar ces habitudes naissent peu a peu, et par conséquent, sans

les petites perceptions, on ne viendrait pas a ces dispasis not abl es. [ €] En
cbest une grande source dbéberreurs de croire
celles dont». on sbéaper-oi-t

La perception consciente, ou aperceptio

palette des perceptionselle-ci comporte également des petites perceptions, ou
perceptions insensibles, inconscientes doaitactuellement, qui influeant
néanmoins les comportements consciattsonstituent méme pour Leibnime
part de notre identité perswglle, qui pourrait ainsi résister a la perte de
consciencet de mémoire

«Un étre immatériel ou un esprit ne peut étre dépouillé de toute perception de son

exi stence pass®e. (! [ ui reste des i mpressi:
Cete continuation et | iaisons de perceptions
néest point rai sonnable que | a restitution
perceptions insensibles [é] s®rvant encore i

Au total, pour Leibniz«r i en ne se fait tout dbéun colL
des sauts [ é] ElI'l e porte qudon passe tou
médiocre, dans les degrés comme dans les pasties

Cette graduation qudtdtive est fondamentale pour comprendre les degrés de
conscience et ®viter de raisonner de ma
comportements conscientkeibnizs 6 oppose ai ngbhceix qdescart
considérentrbp facilement que la conscience est unut ou rien», puissante ou
absente son enseignement rejoint celui des neurosciences les plus modernes pour
nous dire | 6i mportance de | 6inconscient
et dans les mécamies de la prise de décisiche que confirme A.R. Damasio
| or s q u:biLd pris® derdécision peut étre affinée pour devenir une aptitude

b®&n ®f i ci ant de | 6ai de du t r-adiré €leme nt me
opérations immergéesans notre esprit et portant sur des connaissances et des

rai sonnements g®n®raux, ce qudeNousappell e
insisterons plus |l oin sur | 6i mportance d
le self conceptueldans le mainterd e | 6islemt | e®r 1|1 eende | 0i |

grande partie sod®ndue par des mécanismes inconsciepds, rapport a la
délibérationconscientedans la prise de décisigsur la longue persistance, hors

circuits de la conscience, des réactions émotionnedlegotal sur la nécessité, au

sein de la vulnérabilité de la conscience, de toujours rechdrchee x pr essi on d @
autonomie, fusseelle une ¢rotoautonomie.

! Ibid., p.92.

2 |bid., p. 186.

® |bid., p. 43.

“A. R. DamasioL 6 a u t -mémenop.ditp. 329.
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BN

Il ne faut cependant pas seastimer le rble délétére,ads les maladies
neurodégénérativedel a di f fi cul t ® doampiéexplifuetmat i on &
di stractibilit®, la difficult® @gui synth®
peuvent créer uprésent déstructuré et inquiétamtais qui contribueaussj en
parte,ad 6 envahi ssement du champ de cqgnscienc
ce qui hawihatiomi t | 6

6. Les hallucinations

CommeleditH.Eyhd | uci ner e avanstouttchiisgrdsserladloi de
la perception cb6est percevoir ce gquwibihé ucso MmO rets
une perception d®&f or m®e, mai s ell e const
Derriere le rideau qui boeg se <cache | 6i mage du cri mirt
demande (qledatiensadhete ia da.production anormale de son esprit
al or s q«halludnase>sil dém@&ure capable de critique.
Léhallucination est fr ®qu ewotuées, thaisns | es
presque constante et parfois précoce dans la maladie a corps ddissdvginés,
autre forme de maladie neurodégénérative. Cette maladie comgposieurs
types et plusieurs niveaux de troubles de la consciehee premier, le plus
précoced an s | 6®v ol uti oenstdel 6lag p amailtaidane, de
comportement en sommeil paradoxal (le sommeil des yévegatient ne réve
pas seulement, mais vit ses réves sur le plan moteur, devenant sagitémaiu
agressif envers son conjoint, tigé rapidement de faire chambre a pdirta
déaill eurs du mal ) se d®partir du v®c
nombreuses minutes apres le réveil, a du mal a faire la différence entre le réve et
la réalité.Le malade est totalement inconscientddrouble, et a de la difficulté a
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 réalit¢ affectant plus particull r e me n't | 6espace, associ
idéatoire et a une apathie

Plus caract®ristiqgue est | 0appeadeiti on d
| 6 at tléeala localisation de certaines Iésions dans le tronc cérabeal,
de fréquentes périodes de somnolence diorne d 6 hypovi gil ance, a

des périodesl 6 ® mamal, voire exacerbélLes patientont les yeux fixes ou
fermés pendant de longues périodes. s 6agit en quel que sort
la présenceu mond@ pouvant m°me aller jusqudo”™ de
conscience lave.

Enfin surgissent lekallucinationsle plus souvent tranquilles, sereinessgues
sans effroi,irruption dans le champ de consciende visagesfamiliers ou
d 6 ani hagplusxsouvent superposés au déeormal ou encore animation
vi vant e doo.bH Eyles claspeadaris re®goupe des expériences
délirantes et hallucinatoires qui, en tant que manifestations positives de la
déstucturation du champ de la conscience, se rapprochent plus ou moins de
| 6ex p®r i en c-rve degs opposamtnmansi laux hallucinations noético

1 J. Touchon«Conscience et démence a corps de Ley@onsciencereprésentation de soi et
désordres neuraognitifs Marseille, 2728 janvier 2012.
2
Idem
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affectives gui mani festent | e travail
chroniquel Il est tentant de fer cette libération de phénomeénes positifs
doéoil l usi on, d 6 h al dlaubaisse de tvigilanoe t o ud ed d,00mait rtiesnm

selon le modeéle orgamby nami que d®MH.al Ewvci nati on noary

lorsque <«disparait | 6 i nt ®gr at i e du abress psyshiqueuou tdesr e

systémes perceptifs, gardiens du "systéme de la réalité4 conscienceourrait

comporte en permanence une activité andillucinatoire, par inhibition frontale

(le lobe frontal exerce un jugement critique sur la validég perceptions)mais

les productions inappropriées ne demandgu 6 ° resurgir "’ | 6oc

bai sse physiologiqgue (|l 6endor mi ssement)
La conscience hallucinée ne concerne pas seulement le discours médical, mais

envahita u s s i | activit® artistique et la |

hall ucinatoires qui y sont d®crites ont

substances hallucinogénes ou dans une maladie psychiatrique, mais surgissent

parfoi sasi olnbokdune fatigue ou ddéune bai

personnage de Gautiequi, harassé par une longue marche diffigietrant dans

|
(

une chambre doéhtte effrayante, \Lasi t | es
bougiess 6al | um rent toutes seules [ éf Les f
[ é] La cafeti r e s auwtlne fe®we apperaiteehje s ur I
sentis que, S i j amai s il moé a;rmais apees t  d O ai
une danse, et lorsqued a |l o u et Ele secldvaaprécigitamment, me fit un

geste doadi eu, et , apr s quelqgues pas, p
effroi, je moé®l an- ai pour | a rejeaever é Mo

trouvai rien que la cafetieregibée en mille morceaux

Les hallucinationsneurologiquesont souvenplusmal vécues par les proches
du patientque par le patient ltmémeet sontsources en ellesiémes de perte
d 6 a ut opardeur assimilation a la foliee réle des soignants sera surtout de

les dédramatiser el 6 ®v i t er de |l es suppri mer " t ou
délétéeresen parl er, att®nuer par un discours

hall ucinatoires, c 6 e setse demtd pasetropedifférentade t e q u
ceux quobil d®sire conti nuef Cettepogiton cev oi r
®t hi gue doO6®coute interrogative, gui peut

d®l i rantes des mal adi es neuritwd @Qg ®n ®r at i
consisterait a persuader rationnellement et a toute force le patient de ses erreurs

Le simple fait dé°tre entendu peut contr
se sent pas ainsi systématiquement disqualifié

Au total, la consciencehp® n o m®nal e peut °tre bienheu
vécu harmonieux des représentations mentaddle devient malheureuse lorsque
ces repr®sentations sont fuyantaws, fug:
perceptions sans objets.

Mais la conscience est aisprojection sur le monde, dont elle prend
connaissancé travers des repr ®s e netauquelelles quode

1 H. Ey, P. Bernard, C. Brisset)anuel de psychiatrigParis, Masson, 1974, p. 119.
Z1dem p. 120.

3 T. Gautier «La cafetiére», Récits fantastiquesaris, GF Flammarion, 2007, p. 55.
4 P. Le CozPetit traité de la décision médicalRaris, Seuil, 2007, p. 37.

°R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.¢ip. 117.
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donne un sens et uneénterprétation personnelleCd e st | a consci
phénoménologiqudéerme que nous préférerons a celuide dorscrce ddacc s

il permet mieux de se relier a la philosophie. 8gafonctionnement contribue a

son tour a la souffrance du suyjet d o n't | 6anal yse &est I ndi s
éthique

lll.  La conscience phénomeénologique

Husserlle mathématicien veut fonder un concept capable de rendre compte des

processus ~ | 6fuvre dans | a Yepmsémeence e
de |l a relation de | a conscience 7 | 6obj
| 6obj et r m®@m&lfacoe dontd a&pparaid, anuquelque sorte passivement, a

|l a conscience; mai s au contraire, coOest
| 6obj et , |l a connaissance du monde no0®t a
bouteill e doéeau riseupas dana ma corsdieace commmesude mp

Il mage sur un ®cran, mais jO0en sui s consc
de méme que ma faim aune odeur.

1. Une conscience intentionnelle

La conscience esadiirret egrutdiedmurneesyothegea nd Gees tf
ce qui apparait dans le champ de conscience. Le phénomene, au sens husslérien,
cdbest | e pur appara’ tre de I|l;a wcehomslkest |m:
la simple chose objective ce nbdéest pas no,n Ipdarsg a rciosmate
au moyen de notre entendement de ce qui nous apparait, de ce que nos sens
saisissent du monde extérieur, par opposition au noumene, qui définit la chose

tell e qubo er‘nélme, atdefatde sem apparericee phénoménale, son étre

cah ®, guoe fait nous ne ,gloluvoaday aodoarct
deux choses, | 6une transcendant e (1 6obj
"mental) |l a conscience, mai s une seul e et
visé par la conscienée>. La conscience phénoménologique trouve, sans sortir

déem°lmne, | 6acc s au de hairesgquiasiexterelra scend a
elle). L6obj et est |l i ® de fa-on i ndi ssoci ab

connaissance i Xiste pa8 en dehors du sens que lui donne la conscience.
Ainsi, selon la formule célébre des méditations cartésiennes, qui sera reprise
par Sartre«toute conscience est conscience de quelque thpse qui constitue

! Par uneépoché,une suspension dugement, une mise en parenthése de tout ce que nous

avons | 6habitude de croire de fa-on naturelle, C
objectif. 1 sbagit donc ddéun outil | Paatr®ddet i
naturelle», mai s aussi dbébune r ®f ®rence ~ une th®ol ogie

2D. FolscheidLa philosophie allemand®aris, PUF, 1993, p. 253.

% « Tout vécu de conscience en général est em@e consciencdececioucelaguoi qudi |
en soi de |l a | ®gitime valeur a cogi, rtalit®vécu de | a r ®al
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 caxegitatum;c haque cogito |l e fait =~ sa
nomme aussintentionnelsl es v®cus de conscience, et |l e ter me
ddautre que cette propri® ® fondamentald et g®n®
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la définiion mémeed | 6i ntentionnal it ®. L6objet wvi s
qui l e vise no se. Le v®cu no®tique &est
| 6 o'bJeteetintentionnalité, comme vécu intentionnel, conscience de, avait déja

été décrite par Franz Brentamb constitue pour Husselle caractére descriptif

fondamental des phénoménes psychijuesL 6i nt enti onnal i t ® i nt
conscience une subesthasceel lLa oab6epsti paseu
mouvement, un rapportewc | e monde, dedanse, comihele pas de

redira Sartré

2. quiinterprete le monde a sa fagon et lui donne un sens

Mais ce qui est petitt re encore plus | meogtot ant , C
chaque vécu de conscience, porte en lui cogitatum  sta@dee son mode
personnel de perception et cagibivisetler pr ®t a-
monde a sa maniére. Cette maison que vise ma conscience, je la vois selon la
modal i t® perceptive, mai s j e peux auss
personneks: |l e souvenir, | 6i maginati on, un L
dire, et cela est fondament al pour compr

percevons et interprétons le monde en méme temps, par un méme acte de
conscience.

Cette conception intgionnelle de la prise de conscience du monde extérieur
va °tre reprise 7 la lumi re des ®tudes
malades atteints de lésions cérébralesC o mme n o umourlL.Nacgaohe s v u,
les représentationmentales inconscientegjue Leibnizappelait les etites
perceptions», sont tres riches, mais évanescentes, non rapportables et non
contrélables. Seule une amplification attentionnelle suffisamment prolongée
permet la prise de conscienc qui est bien intentionnelle au sens
phénoménologique

«La prise de conscience est bien un phénoméne intentionnel au sens
phénoménologique développé par Brentano et Hus#ennplique deux acteursla

représentation mentaleconscientee t |l e syst me meadanslla consci €
conscience fait donc intervenir deux factel
repr®sentation en question, et ¢éelui qui d®p
En m° me temps pgudeill e Il a conscience [

connaissance, pour en construire une représentation personnelle, a laquelle le sujet
adhere, a laquelle il croit. La connaissance est donc un phénomeésfectibn

quelque chose, dporter en soi, en tant quepgita soncogitatumy, E. Husserl Méditations
cartésiennesaris, PUF, 2004, p. 77.

'Coedslire ce qui fait qudumteangk hectangle, magté dese qu 6 e |
formes ou des dimensions diges, a toujours obligatoirement deux cotés formant un angle droit.

Z1dem,p. 86.

% « Si, par impossible, vous entrigzlans» une conscience, vous seriez saisi par un tourbillon
etrejetéeasd e hor s, pr s de | éarbre, en pleineellpoussi
nbest rien qwe mee ede hcdress tadbésepltiluee , f cie refus dbé°tre
la constituent comme une consciemc&artre Situations|, Paris, Gallimard, 1993, p. 40.

“ L. NaccacheLe nouvel inconscient, op.gip. 330.
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interprétatiorcroyance»®. Interprétation gi est a la base de notre connaissance
croyance, car nous ne doutons pas de no
pathologiquement du réglfiction car ces interprétations ne sont pas la pour étre

« exactes» ou «vraies», mais pour faire sens a ngasux et satisfaire un désir de

coh®rence e doexplication

La conscience construit un sens au monde, ce qui la différencie sans doute de
la conscience animalecomme le dit N. Hustgn nous sommes | 6 e
fabulatricé,  c-3®deesconsructrice de la réalité, qui faconne lgew (ma fagon
de concevoir | 6ensemble de mes exp®rienc
narration:

« Elaborées au long des siécles, ces fictions deviennent, par la foi que nous mettons en
elles, notre rékté la plus précieuse et la plus irrécusable. Bigue toutes tissées

doi maginaire, el l es engendrent un deuxi me
uni verselle sous ses avatars si di ssembl abl ¢
par ces fictions, la conscience humaine est une machine fabfilleuset i ntri ns quer

fabulatrice».

La découverte de Freutk nous dit pas autre chasee qui est déterminant est
ce qui faitsens pour le sujet, et seulement cela.

3.Un sens qui peut sO0®l oigner de | a r®

Co e enteffetle sujet, lex Je», qui |égitime par son expérience subjective les

donn®es de | a perception. Si on deeprend
Husse, i est certain que | a conscience n
(une «unité de diversités ) , ~ «esguidsdasraved ges faces cachées et en

fonction d e | a diversit® de ses modal i t ®s (
| 6observation, | 6 ®1 oi gnement de |l 6obser
s0Oentendre avec un aulamake deock subde wieebue ur s ur

dodi nt e rcpyafice est rédoitrau minimum.

Mais supposons (en quittant Husserh r un petit exercice d
nous rapproche de | a pathol ogénedsonun pat.i
d 6 ellésion cérébraleil ne verra que la moitié droite du cube et sera néanmoins
persuadé de la réalité de sa perception. De la méme facon pour un patient atteint
dbébune mi gr ai ne aveaquii |l lvesirmnsl evi subkel e
démesurément et y crair. Un patient atteint de ma |
i ncapabl e doéi maginer ou de dessiner un ¢
ne lui permet plus de reconnaitre les formes et leur organisation spatiale. Un moi
névrotique ou psychotique verra le cube comme objet agressif plein

! L. NaccachePerdons nous connaissanegParis, Odile Jacob, 2010, p.-73.

L. Naccacheidem p. 72.

5N.HustonL 6 e s p ~ ¢ e , PadspAstéssudy 2008,e. 30.

* E. HusserlMéditations cartésiennesp.ct., p. 85.

*Perte de |l a conscience de | dexistence de | 6esp
droit.

® Certaines migraines peuvent comportes cauras avec troubles de la perception visuelle
(syndrome doAl i ce :&uobgisagmblentddfermdn énmétamorphopseekou de
taille modifiée.
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doasp®rit®s, au contraire du«dehaal e. Et
un malin plaisantin (Magritt®), inscrivait «c e c | ndest» plaes un cCL
repr ®sent at i o nelle pas medfiéen par vua rvagaensiment

do®t ranDan® tous ces exempl-ceogance tleela ni v e au
repr®sentation di ff re de cell e doéun o |
s6®l oigner de | a r®alit®, au seng& commun
fictonconstitue | 6®I ®ment *¢itah feéecliiaomh®@oi
réalité humaine, donc construjtea conscience a un pouvoir créateur qui culmine

dans | 6i maginati on.

Cette relation ®troite entre | a consci
avait doaill eur s d®]jdans@te®ondeonaditatian.nt@e p ar
ce quodébon per-o0it par | es sens (un morcea
observe ° |l a fen°tre) ndest guotlreme repr
esprit, et la connaissance que nous en avons prouve bien plus la réalité de notre
esprit que la réalité de la chose pergue | 6 odeur |, l a coul eur
morceau de cire peuvent se modifier, les hommes observés de la fenétre ne sont
gue mateaux et chapeauxaqui peuvent couvrir des spectsgsmais mon esprit
juge que la cire existe et que ce sont de vrais hommes.

«Puisquec 6est une chose qui mébest ©~ pr®sent co
concevons | es ¢ or pstendgeugai eg anrnouk, &t ndbnapoint par ® d 6 e
| 6i magination ni par |l es sens, et gue nous
voyons, ou que nous les touchons, mais seulement de ce que nous les concevons par la
pens®e, j e connai s erRuiimd sasmplesnfacile @ cobnalqgee n 6y a r

mon esprif».

Tout ce que nous percevons du monde nbod
consciencelLe monde objectif se dissout dans le sujet qui le pe@semme le dit
B. Vergely,

«Cc 0 e sque Deseartea découvert | e monde est un chaos tan
de conscience. D s que | don so6int®riorise,

Cette d®couverte va changer | e mamumosdede | 6 hu
pour une conscience, le monde se remplit de sens. SiRlatoeu | e g®ni e de |
Hegelcelui du réel, Descartes a eu celui de la conscience

Nous sommes ici a la base de la puissance de la consdiestcement qui

nous permet de voir, doéinterpr®té&r et do:

! E. HusserlIdées directrices pour une phénoménolo@aris, Gallimard, 1950, [225-227.
«Les images libres arune position privilégiée par rapport aux perceptipns ] Le g®om tre,
cours de ses recherches, recourt incomparabl ement
considére une figure ou un modeéle

2 DescartesMéditations métaphysiqueseconde méditatiomp.cit, p. 80.

% E. Morin, Introduction & la pensée complexearis, Seuil, 2005, p. 56.

“ B. Vergely, DescartesParis, Milan, 2008, p. 5.

® Pour Husserlla subjectivité transcendantale prend en quelque sopkate de Dieu«Tout

ce qui existe et a une valeur pour | 6homme, pour
c onsci eToateend céncevable, tout étre concevable, reléve du domaine de la subjectivité
transcendant al ec ee nq utia ncto nosut 6 el ulddes ldiesctrices posir ueet | 6 ° t r €

phénoménologiep.cit, p. 130136.
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Mais mo u s abordons aussi | e niud de | a
| 6i nt e rfigion@elleadti momdes 6 ®1 oi g ne dewventdtrangere®al i t ®,
difficile a comprendre par les proches, les accompagnants comme les soignants
Cette d®formation du sens du monde, don
constitue probabl ement | 6un des aspect s
neur od®g®n ®r at i ffeciles segérer ldahalle cadtede la pelatios  d
éthique a la conscience malade vécu de ces patients @sassimilable? Leur
expérience estlle communicable, compréhensiBi®euton accéder a son sens,
ce qui conférerait aux patients une certainmpétence et autonomie, dont on
pourrait aidleusdudkxpgwrslsimpni nt ce sens aj
dégradé, doitl étre pris en compt@ Une communication empathique restelle
possibleavec la conscience blessgmar la parole ou au travedes affects, ou
doit-on se «contentes d 6accompaghner | a @t ures s e de
sollicitudebienveillante?

Pour tenter de répondre a ces questions, il faut contida@ralyser les
différentes composantes de la conscience résept, et surtout son rapport au
temps qui passe ainsi gudau sentiment de
dans les maladies neurologiques.

La souffrance de ce sujet qui vit au présent ne peut se comprendre sans
référence au temps phénoménaipg et & la mémoire de travail, qui composent
le courant de conscience, que nous abordons mainter@mmscience
phénoménaleprivée et subjectivesonscience phénoménologiquprojective et
interprétativesonten effeti nt i me ment | icGemst deacanscereceé, n  d 6 u n
qgui envisage | e flux du v®cu dans |l e pr
terme.C6 e st eala corsdiencqpparait continue, méme si elle change sans
cesse.

I\V. Le courant de conscience

La conscience au présent ne peut se v que dans | e temps
comme un enchainement continu de moments ou présent, passé immédiat et
anticipation sont étroitement mélé3our reprendre H. Ey | 6 °tre consci
décline alors selon une modalit&ynchronique»s : vivre unmoment du temps, ici
et mai ntenant , dans | 6espace de sa repr
conscience (ce qui dadmwmpgpes deela consciemce mod al i
assurer a son propre moi la permanence dans le temps de son identité et de son
devenir).

1. Le temps phénoménologiquet le courant de conscience

Cdbest cette dappel@ ele tgmp® Hhéroménoldgique, qui
nécessite la mise en suspens du temps objectif, celui des horloges
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« Il faut soigneusementrespecter la difféerence 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,  -@-Gire sosmMique».

La conscience ne peut se Vvivre que dan
enchainement continu de moments ou présent, passé immédiat et anticipation sont
®t roi tement me° | ®s . La dpressienprésente,emaia 6 e st p
aussirétentiondutoutpst e pass® (|l e souvenir primair
remémoration des souvenirs anciens)ettention c-®dees anticipation de
| événir proché Ainsi le cerveau, conscient du présent, fonctionne de maniére
permanente sur un mode anticipegpressassant le passé pour mieux anticiper le
futur. C 6 e s tprésen vivandp, la« sensatior», ou encore te flux absolu de la

conscience, constitutif du temps Par exempled ans | 6 ®coute doéune
son qui résonne a chaque instantesteendu au pr ®sent , mai s a
) r®sonner , se change en un pass® qui !
moment . Lorsque | a m®l odie sera terminge
souvenir secondair e, gui n Géeegtt maiplaus | a

conscience au passé, lagg ®s ent at i o‘nHuskérljoute sndroisiemen i r
mode de la conscience du temps (aprés la sensation egpri@sentation) la re
présentation imaginaire, qui retrouve les deux premiersemodians une
conscience qui imagine

Comme le dit Bergsgmous ne mesurons pas la durée, mais nous la sentons
«De quantit® elle reviéappr ®clica®tiaotn dneat d
temps écoulé ne se fait plumais elle cédéa place a un instinct confusapable
comme tous les instincts, de commettre des méprises grosipaafois aussi de
procéder avec une extraordinaire stfetétNous | e savons bien,
pr ®sent peut durer unemedRtt E FiabjouteRqgudeu s o6enf
temps passe plus vite pour le soignant pressé que pour la personne agée qui
| 6 at tCarrside temgs régulier des horlogestemhogene, absolu, régulier et
uniforme, la durée est en revanche hétérogeneguliére, relative et
polymorphe’».

Ce temps de | a durd@®want@e aoiscieacetermedie i n d 6 u
a W. Jamegstream of consciousngs$. Dehaenelébute ses lecons inaugurales
au collége de Franten rapelant ainsi la définition du courant de conscience

selonJames un flux ininterrompu, un train p
oOi seau qgui sans cesse sbenvole ou s e p
constitu®e dobébune r el aton, enre lgsexpénances,rdé e , do

L E. Husserlldées directrices pour une phénoménologie, opmit272.

2D. FolscheidLa philosophie allemandeop.cit, p. 270.

% E. Husserl Leconspour une phénoménologie de la conscience intime du tePapis, PUF,
1964, p. 97.

‘“«Quodentre | e -mésamte & mouveauceule souvenir primaire, qui étend la
conscience du maintenantyil ait wune di ff ®rence ph®nom®nol ogi qu
une comparaison attentive des deux sortes de wedtisHusserlidem p. 63.

® E. Husserlibid., p. 141142.

® H. BergsonEssai sur leslonnées immédiates de la consciemaris, PUF, 2003, p. 94.

" E. Fiat «Philosophie de la vieillesseréflexions sur le temps qui passe
philo.pourtous.free.fr

8 S. DehaengVers une science de la vie mentale, op jsit.3.



79

l a m°me fa-on quodébun tableau entrem°l e de
pots, et | ui permet de cett®t fa-on dobéacgqg!
Pour illustrer le flux de conscience de Jamasun modaeuroscientifique, S.

Dehaengpr end | 6exempl e de | 0acti vimagarien per m

fonctionnelle sur une personne au regdesrésting statg encore appelée réseau

du mode par défaut. Cette activation correspond en qustgqteeau temps mental

non structuré, a la rkévasseriee. Pour M.E. Raichle, le mode par défaut capture

en imagerie de nombreuses caractéristiques de la conscience de soi, de la fagon

dont nous pensons a nememes et dont nous nous situons dans le msocial.

Cette activit® dispara’t |l or s doune St
attentionnelle (par exemple lorsqu&eus nous perdons dans le trawvdjl mais

aussi sous anesthésie, dans le comde sommeil profond et de fagon moindre

dans | 60®f aal oPg®yuadefl e r eissdyrelroméoElilenal e da
est également tres altérée dans la dépression ou la schizophmarsedansd

sens doune.Shypeaeraxdtmuvn tddi ntensi t® se sit
régions postérieures du cervdaqui sont les premiéres fonctionnellement
atteintes dans | a mal adie doO6Al zhei mer, c
déune adcdcedes groeessps conscients au cours de cette maladie. Cette
activité spontanée de repos pourrait donc constituer un solide corrélat neuronal de

| 6®t at de v i‘gdufluadecascienc@esésdalesembie également
jouerunroleessentidlans | a fonction projective de
naviguer dans | e temps, vers | e pass® et
son appartement, dans le trajet qui méne a son lieu de travail), mais aussi dans

| 6esprit d 6 a uses periséespau Lsgs septiments.i Teutes fonctions
fondamentalement et précocement altérées dans les maladies neurodégénératives.

2. Le temps phénoménologique et la mémoire de travalil

Du point de vue des neurosciences cognitives, le temps phénoménologique
reouvre assez précisément le concept de mémoire de tr@edli-ci peut étre
définie comme un systeme mnésique responsable du maintien temporaire, a court
terme, des informations, qui peuvent étre ainsi manipulées et traitées. Ce concept,
introduit par dep sychol ogues anglais en 1974, re
«souvenir primaire> ou de «présent vivanp développé par Hussede lieu de
rencontre de la conscience et de la temporalité, cette union intime du présent, du

toutjustepa®® et de | 6i nstant qui va survenir,
durée au sein du courant de conscief€é. e s t en se r ®f ®r ant
travail pl us -sauwedir quel Bergsom@fimb ln dweée et peut

affirmer que:

! W. James"Does consciousness exist ?", Bssays in Radical EmpiricisnGambridge
Londres, Harvard University Pres4976, p.7. (trad. O. Putois La consciencepParis, GF
Flammarion, 2005, p. 143.

2 K. Mevel, B. Grassiot, G. Chetelat, G. Defer, B. Desgranges, F. Eustacheréseau
cérébral par défaut :Gle cognitif et perturbations dans la pathologi®ev. Neurol.2010; 166,
p.859872.

3 Systéme mésial postérieur, regionguilaire postérieure, précunéus.

*S. DehaengVers une science de la vie mentale, iden84.
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«laconscience signifie déabord me®moi r e [ €]
conscience nbéy est pas. Une conscience qui
sOboublieraitm°anens p®Rgdgaie¢l led rena’trait 7 ¢
estaussant i ci pation de | 6avenir [ é] Ce que nous

épaisseur de durée qui se compose en deux parimge passé immédiat et notre avenir
imminent'.

La m®moire de travail parti ci pienceai nsi a
du présentOn peut méme dire que, contrairement a la ménsaitenir, elle est
i ndi spensable ™ | 0exp®rience consciente,

a la constitution du fe » transcendantal pour se référer a la conception kantienne
que nous allons bientdt abordé&ile constitue cette capacité de maintenir des
i mages ° | 6esprit pendant suffisamment |
inteligemment. Elle est indispensable & la manipulation consciente des
informations et des souvesj qui se réactualisent en permanence dans le
compartiment de travail, ou ils sont maintemien ligne». Elle est donc tres
proche de Sdloh &R. Crangeuk elle confére unité et continuité a
| 6 ex p®r i encelle est @galentent esallititée lors de la correction des
erreurs ou de la sortie des activités routiniéres, lors de la planification ou du
contrlle de | 0eCe®taotidospdasbtOcth@®sgl obal
traversl eSpace de travaiécrit par JP. Changeux, S. DehaeeeL. Naccache
correspond pr®ci s®ment ~ <ce dont nous f e
état conscient

Le lobepréfrontal est particulierement impliqué dans le fonctionnement de la
mémoire @ travail, qui est rapidement altérée dans les maladies
neur od®g®n®r ati ves (mal adi e doAl zhei mer
®preuves déempan ( m®mor i ser cellesreposastt i t uer
sur des doubles taches, qui testentcépacité du sujet a maintenir des
informations a court terme et a les manipuler,-stles rapidement perturbéée
retentissement de ces déficiences sur la vie quotidienne est précoce, avec des
di fficult®s dbdéattenti on, itvatiohsagomant®elaat i on
routine, ce qui restreint progressivement la conscience des patients aux activités
habituelles et routiniéres, celles qui sont gérées par la mémoire procédurale.

3. La souf fmeaonsciencedal présent sans mémoigelong
terme

La conscience au présent peut étre parfaitement présente alors que la mémoire
a longterme est fortement détériorée comme dans les destructions du lobe
tempor al i nterne (comprenant l 6hi ppocamg
résection chirurgicale.

'H.BergsonL 6 ®ner gi ePasspRUF,i1972, p-6.1 e

Cette fonction serait i ®e, s e | adminidtrateurmod | e d
central», F. EustacheB. Desgranges,.es chemins de la mémairBaris, Le Pommier, 2010,
p.104. 1l est probable que les fonctions de cet admatésir soient proches de celles du lobe
frontal.

3J-P.Changeux P . ,Reé quiihaus fait pensgop.cit, p. 50.
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Depuis le cas initial HM décrit par Brenda Mifteplusieurs descriptions ont
été faites de patierftslont la mémoire se limite & une fenétre temporelle de
guel ques minutes, dont | 6identit® est do
alertes, éveillg , attentif s, capables doé®motions
court terme (ouvrir la fenétre et observer le monde, jouer aux échecs ou au tennis),
avec une préservation des connaissances sémantiques préalablement enregistrées.

Un observateur extériegourrait facilement conclure, de fagon superficielle, que

ces patients ont une conscience normale e t el | e | 6est ef fec
seulement au présent. lls sont non seulement éveillés et capables de soutenir leur
attention, mais ressentent aussidesdém ons et peuvent | es exfg
ce go¥%t est d®licieux, cbest tr s beau,

W. James leur conscience oy a u au s enssod dtActs. LBurssma s i o
connaissances, en rhamatiques, en histoire, etc. (la mémoire sémantique) sont
souvent préserveées.

Par contre, leur mémoire épisodique, celle qui concerne les événements, les
circonstances, les situations de leur propre vie (la conscience autonoétique) est

totalement aboled epui s | a nai ssance jusquod”© I 6i r
exp®riences v®cues dans | es deux minutes
est donc profondément altérée. Les patients sont incapables de savoir et de dire

qui ils étaient et ou ils étaiemt | y a un jour, un moi s, ut
montre | a photo déun de | eurs enfants, i
commentaires sur | 6©ge ou | es traits du
i nstant quodil s 6 &gsiDavidd ks sonteégalemeptincapables e nf a |
de planifier | e futur, m° me proche, de d

journée ou leur semaine. Nous allons reprendre de facon plus détaillée cette
conscience liée a la mémoire, mais ces observations permettent de distinguer

|l es deux types de conscience, cell e qui
pass® et | davenir
L6ictus amn®si que fournit ®gal ement u

dissociation entre une conscience au présent hermais une perte complete des

souvenirs de ce qui vient de se passer dans les minutes ou les heures, parfois les
jour s, gui pr®c dent . Le patient perd ®
projets établis pour les heures ou les jours a venir. Ceeénant bénin, trés

fréquent, est lié a unepanneeé transitoire du circuit d
mémoire (hippocampmamillo-thalamique), qui dure quelques heures, avec un
rétablissement complet des fonctions mnésiques ensuite, malgré la persistance

définn t i ve tralducogcer nant |l es quel ques heur ¢
pathogénie reste imprécise. Pendant cette période, le sujet est éveillé, peut avoir

un comportement finalisé, conduire sa voiture correctement, voire poursuivre un

cours a la facultérépond correctement aux questions, mais dans la minute qui

sui t, i a oubli® ce qui vient de se p:
'En 1953, HM, jeune homme de 23 -résistanfep&sene op ®r ®

large résectin temporale bilatérale. Il présenta au décours un syndrome amnésique trés sévéere qui

dura jusquéd” la fin de sa vie et fer aVBl 6obj et

Scoville, B. Milner,"Loss of recent memory after bilateral hippocampal leSiodsNeurol
Neurosurg Psychiatry1957, 20, p. 1-P1.

2 Notamment le cas DavidedDamasiqLe sentiment méme de soi, op., git.122) et le patient
K.C. de Tulving(« La mémoire épisodiqgque de | 6 e s p»rReuNeusoliParis,e2004,el@ u
2, 2516).
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correctement appréhendé par la conscience, perd son sens, devient une énigme, et

le patient ne cesse de répéteriangement les mémes questiordQ u 6-eexqtie

je fais ici?  Quad® eqget font ces fleurs sur ma tableQue fauil que je

fasse? », en oubliant au fur et & mesure les réponses qui lui sont apportées. Dans
cette circonst anc e, mémoire antébogaphiqpeagsi est r ai me |
alt ®r ®e, pui sque | 6oubl i ne d®passe pas
est de ce fait pr ®ser v®e, de m°me que |
pl utt dobune atteinte du trepmmare deh ®nom®r
Husser] qui vient profondément perturber le flux du vécu, a la fois la rétention de

ce qui vient de se passer -vanitproche. Dpsr ot ent i
l or s, |l a conscience pr @&s, @nvéeae sed sGppartp r e s s i
mélodiques que sont le tout juste passé et le proche avenir, ne reconnaissant ni
| 6origine de |l a situation pr®sent e, n i I
nonsens profondément anxiogéne. Il est en général asseril@iffimais
indispensable, de convaincre les proches et le patient de la bénignité de la
situati on, gnéme au daus de quelqudsdhedrels, eavec un risque
minime de récidive.

Enfin, dans | a mal adi e doAl z hpaiquene r , | o
sO®t eint progressivement, | 6i denti t® est

sa conscience au présent.

Ce patient est atteint dobébune mal adie “ un
les minutes qui suivent et répéte les mémes prdpd®is par jour. Sa mémoire des faits
anciens sobdalt re et i fait de plus en plus

réduit et il est devenu incapable de raconter son histdirest souvent @bsent au
cours des repas familiaux et ne Epe plus aux discussions ni aux décisions. Il ne veut

plus recevoir dbéami s. 1 néa pas de projet
au présent. Il suit sans arrét son épouse dans sa moindre activité, car il se sent perdu et
anxi euxl dest quéul . 1 reconnait ses proches
débordante de ses petitafants. Il est devenu impossible de les lui confier. Il ne parvient

plus ° bricoler ni “ remonter son remsoir. 1
charge quotidienne impose a sa femme et refuse toute aide a domicile. Il ne parle jamais

de sa maladie dont | dannonce a pourtant ®t®

fait de directives anticipéedl 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 $mis, lui qui était bon connaisseur de
champignons. Il éprouve du plaisir & semener avec son épouse. Il regarde volontiers

|l es matchs de football " la t® ®vision. 1 P
lorsque les nouvelles sont bonnes. Il ressent les douleurs de ses lombalgies chroniques et
sO0en pl ai getfaitvidux. dit quodi l

Ce patient a encore une consciencau présent, subjective et

phénoménologiquem® me S i el | e ne sbébint gre pas

| 6 exi.dl aemareun sentiment de soi et de son corps, une conscience
®moti onnel | e agéder ad plaisir cpneme mla tristedse, a des désirs

et des pr ®f ®r ences, m° me S on,ada i t | 6a

tendresse doéun regar d, éfedmMemgntrsdujet ou do L
(sauf si on définit un get de facon restrictivgpar son identité narrativeu ses
capacit ®s d®ci si onnel | e} avecclequelgon ipeutn 6 e s t
communiquer, méme si sa personnalité et son caractére se sont profondément
modifiés. Comme le souligne M. ManifaciefFournier de cette immersion dans
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le moment actuel, de cette continuité du présent dérivegbeuune forme de

monotonie du vécu du démen« Chaque jour qui passe ressemble bien souvent

au précédent, aucun événement sdillenvient éclairer ce présent qui semble une
prison f er m® daissenaucuh éas veka nei doit disqualifier la valeur

de cette vie au présent,car© aut henti cit® doéun instant ¢
sa mémorisatidi.

Au total, cette nionnau sei n doéun c o uwWesasansatiodse cons
subjectives et de | 6i n,congtitperlaRstricture deda pr oj e
conscience au pr ®sent . Loal t®ration de c

maladies du cerveau conduit a urégent déstructuré et souffrardont la
compréhension empathigue constitue une clef de la prise en charge soignante

Mais cetteconsciencele peut fondamentalement étre une conscience humaine
sansle sentiment de soNotre hypothése esti que ce sentiment primordial de
soi se distingue de la conscienlige a la mémoiredu «self», donc de la
véritableconsci ence de soi, et quobil constitu
de maladies neurodégénératives, refuge cependant bien s@uvemta h i débune
i nqui ® ante ®tranget ®é¢é

V. Le sentiment de soi

Le concept de conscience de soi est complexe et sa signification variable. Pour
W. Jammes, le soi est a la fois unique et multiple, allant de la conscience de son

propre corps a la perceptiondepld ace que | 6on occupe dans
par les souvenirs de soi. En psychologie cognitiveselése rapporte plutot a

|l 6i dentit®, ) | a connai ssanceménkei ver si f
(personnalit®, go %t s, cwelsdurusn e pm@&otjaectosg,n
soi . Le pl us souvent ce qubéon entend p

consci ence -adrélh emnsciene queteGuges d de ses propres états

de consciencele sujet devient objet de sa conscienicee représate lurméme

se divise pour se regarder-lméme comme il regarde un objBistant du monde,

il devient distant de soile vois ce champ de tulipgs,e sai s que je | e
pense a ce champ de tulipe et je sais que je pense a cela. Cette conscience
réflexive permet au sujet, se sachant pensant, de se savoir également exister,
comme | 6expri me | 0 dqla pensesdone jeduwds MBI Sscart es
cette notion de conscience réflexive est a extension variable, certains y incluant la
conscience morale (joai conscience dobav
signification existentielle (jserside consci
mon existence, de mes ®che’s, de | 6irr®v:q

1 M.-J. ManifaciesFournier Le temps et la mémoire chez la personmérébrolésée», Thése
Université ParisEst, décembre 2009, p. 171.

%R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, @jt., p. 104.

3 P. Le Coz «Philosophie de la consciensgjournées du GRALConscience, représentation
de soi et désordres neuoognitifs op.cit, p. 10.
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Dans | e cadr e nedcenscierme ay gnésert,al esd dependant
intéressantd e parl er de ce gudon pourrai:t qgu
pr ®r ®f |l exi veltrgeudi pl est | pertue doRppel er,
Damasid, le sentiment de soi.

Nousempruntons 8 A.R. Damadib 6i d ®e que conscience et
soi sontsynonymeQuand un esprit ndéa pas de soi,
strict (ce qui ®t a),intais ipeyt y avoirduresprid sansd e W. :
conscience, comme on | eouW@®chalvysendadan®pilld
Pourcet auteur | 6esprit est |l e ph®nom ne ®l ®me
images se forment dans le cerveau et il devient conscierd lpue sO0y aj out
sentiment de soi

«La simple pr®sence doi mages organi s®es sO0G

un esprit, mai s, 7 d®f aut deongonsciereCegquus suppl

I ui ma n g us®i, Powr ue e tcereaundevienne conscient, il doit acquérir une

propriété nouvelle la subjectivité¢ Et ce qui la d®finit, cobdest

i mages dont nous faisons | 6exp®rience subjec
Ce sentiment de soi, qui stindisgdciableide don-c

lui, se forme par étapes.
1. Le sentiment de son corps

La premiere étape est la sensation de son corps vivant, des sentiments
primordiaux qui sont cartographiés dans le tronc cérébral et forment qu 6 i |
appelle le protosoilestd 6 ai | | eur s i nt®ressant,lede note
cerveau ne commence pas ~ former | desprif
mais & celui du tronc cérébtalCes sentiments primordiamnous donnent une
expérience directe deotre corps vivant sur diverses dimensions, par exemple sur

une ®chelle qui va du plaisir ° la doul e
r®gul ation de son hom®ostasi édgjaadoee | 6 ®qu
niveau corps et cerveau sont intimeh liés. Leibniz tenait des propos

sembl ables, |l orsquéil affirmalidC@méexacte
«Je tiens mémg u 6 i | se passe quelque chose dans |
du sang et a tous les mouvementsintnes des Vvisc res, dont on
point, tout comme ceux Qgui habitent aupr s ¢
bruit qudil fait [ é] L6Ome nbdbest jamais pri-
exprime toujours son corpste ce corps est toujours frapp®
infinit® de mani res, mai s qui “‘ouvent ne do

Ce sentiment confus, subconscient de son corps, cartographié au niveau du
cerveau, constitue les prémes du soiCecops ndest pas celui, ob
la science, mais le corps vécu par le sujpte M. MerleatPonty appelle le

! A.R. DamasigLe sentiment méme de sop.cit.

% Ses théoriesamt exposées en particulier dans deux de ses livresentiment méme de soi
L6éaut-mémemo i

® A.R. DamasioL 6 a u t -mémeaopcit, p. 31.

“LeibnizNouveaux essais suopcit,pped®3Bendement humai n



85

«corps propré»: «ll y a deux sens et deux sens seulement du mot exister

existe comme chose ou on existeo mme consci ence. Loexp®r
propre nous r®v | e au coné.r achdlieeqqiele mo d e
corps noest pas un objet, i ne se r ®&dul
sexualit®eée), mai s s e ste deanorcekistenae,xlle$ somit par

«toutes confusément reprises et impliquées dans un drame wnidleEs la
conscience que | b6en @0edmdoesijec neppax leune pe
décomposer et le recomposer pour en former une idée claire. Sonesnité

toujours implicite et confuse. Au total

«j e noai pas dbéautre moyen de cormqlie tre | e
de reprendre a mon compte le drame qui le traverse et de me confondre avec lui. Je suis
donc mon corps, au moinsdansitbe | a mesure o0% j dai un acqui

corps est comme un sujet naturel, comme une esquisse provisoire de mon &tre total

Mais ce corps ne peut r®ell ement deveni
monde.

2. Le sentiment de son action

La deuxiéme étape edbncc el | e qui porte sur | dappar
| 6acti-adir e oblestrel ati on, | 6i nteraction e
gudaucun mot ne soit prononc®, | oai |l e s
peux agirs ur [ ui et l e diff®rencier déun aut

représentations, sont créées, qui modifient les images primordiales 6 e s t al or
gue nait le sentiment que les objets sont représentés dans un esprit qui

méappartient, € dmoautete, -ndymeomsgomstiendee s o

noyau, qui recouvre ce gue nous avons appelé conscience au présent.

Cette conscience est | i ®e au fait que |
de dent é) affectent | 6 ®t as et deatiméntS @etr gani s
activent des cartes cO®rihd@drees cEmRTdife qae
pr ®sent , i ci et mai ntenant , déun cour ant
s®l ecti onn®s pour |l eur valeur dsams | es |
rapport nécessaire avec la mémoire ou le langage.

Le senti ment de soi est donc ®troiteme
Reconnaitre son action, se | 6attribuer e

facteur essentiel de la conscience dé.96n effet le cerveau envoie plusieurs

types de signaux qui nous font prendre conscience de notre mouvement vers

| 6obj et et de*: sdesceng@®auendes ti ent | e
ressentent ce qui s e pass stent sun@@ssdire.e s con

! Reprenant la distinction capitale que Husgablit entre le corps physiqu&drper) et le

corps propre leib) ou chair, qui est k 6uni que obj et goawernestedgme duquel
immédiatement, et dont je domine chacun deganes», Husserl, Méditations cartésiennes

op.cit, p. 145.
2 M. MerleauPonty, Phénoménologie de la perceptidnle corps VI, Paris, Gallimard, 1945,
p. 240.
«La conscience de soi néexi ste vr arntimantn t gudau

i nt®rieur doc° tx ErP. CraftieaugLe sbignarst et sa cansctemop.cit, p. 27.
4 C. Zimmer, «a neurobiologie du soi, Pour la sciencen® 339, janv. 2006, p. 888.
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Le m®cani sme qui produit | dintention de
qui en anticipe les conséquences. Je veux ouvrir une porte, je tends la main vers la
poignée, cellei est froide et résiste, je corrige la force du mooeet et

| 6ensembl e de -acBoss congilpuen®& raam tsemtimerd desmoi.

Les schizophrenes auraient un défaut des systemes de contrdle et de prédiction du

mouvement et de ce faitun manque dusensdesoi | s pensent facil e
influence extérieure leur fait accomplir leurs gestes. Pour M. Jeannerod 6 e s t
«l 6®cart entre | e mouvement anticip®, re

mouvement réalisé, représenté par les signaux proprioceptifs (de la sensibilité
profonde), qui est le facteur critique pour que naisse la conscience du
mouvement».

Or I a conscience de | O6action est pr oche
sentiment de soi «Les questions qui sont posées au sujet et a son systéme
nerveux sont duype «Qui?», «Qui a fait celd », voire méme Qui suis
je?% . L6exp®ri mentation est bas®e en par"
per mettent de dissocier l e mouvement r G
I ntention dbacti omre cromwswe menrcte ate e nc @lr
ai nsi ®t udi ®s, avec | 6aide de |l a neuroi
droite est particulierement impliquée dans la reconnaissance de son corps et de
son mouvement, avec un contrble par les régions prafiorg s . Léalt ®r at i c
contrdle frontal, comme dans la schizophrénie, contribuerait a la perte de frontiere
entre | e sens déacengdencedesaaebuil 6dadabdant uiacc
progressivement est également en rapport étroit avec la EgEation
kinesthésique des mouvements de son corps et avec le ressenti interne de son
corps, ce que développe J. Prosstis le nom de gonscience réflexivés:

|l orsque | 6enf ant arainsgrd8rdsrpomates, recormaissenta u s s i
explicitement dans le miroir une tache rouge dessinée sur leur front, et essaient
de | 6enl ever, coOest bien ° travers un s¢

corps et de ses mouvemerfts | s ndéont p a gle cormaitre lex el a b e
propriétés réfléchissantes des mirairs)

Les neurosciences mettent donc | daccent
de la conscience de saine conscience minimalen sentiment de soCertes,
comme le tait Aristote | 6 ©me est | a -afdicercergiledand cor p s,

capable de remplir sa fonction, mais le corps participe a son tour a la naissance de
ce que nous appelons actuellement plutdt la conscience et plus particulieeement |
conscience de sobu mieux le sentiment de soi

En pathologie, des sentiments de dépersonnalisation, de perception erronée du
Soi peuvent étre en rapport avec une mauvaise perception du corps, soit dans
certaines parties du corps, soit au niveau dp<entier. Les Iésions intéressent

surtout | 6i nsul a derpariétaleSietl dleas pjrd e c teisatn nt
' M. Jeannerot, Consci ence de | &aotiiLoan,n actounr secHaléen cled edsep rsi-
Odile Jacob, 2002, p. 134.
2|dem,p. 127.

% J. Proust«Les origines de la conscience réflexive_es conférences de la cité des sciences

13 octobre 2004.
“ Le bébé de 4 & 7 mois distingue implicitement (inconsciemment) son image sur un écran de

t ® ®vision de celle dbéun awdamre enfant (il pr ®f r e
® Dans les accidents vasculaires cérébraux, les maladies-dég#oéatives, mais aussi les

maladies psychiatrigues dans | e syndrome de Cotard, gui sbo



87

rapport au corps se modifie et méme le sentiment de soi peut dispdtaitce.

envi sagerons pl us l oi n |l e cdpderesotle |la me de
méconnaissance de la maladie qui affecte son corps (une hémiplégie) ou son esprit
(une d®mence) . 1 noletne xpe Ss i @ras c onrop ;rs
| ongtemps wune fa-on do eumnt anshn&avoieaatun de r es
mode de communication non verbal essent i
avec une conscience malade, comme nous allons le développer bientot.

Mai s i fabor ddeédrab ame guestion gui no
Il 6i nterpr ®t at i cette pefeeptidnau spiaui foredé la gonseience
estelle liée uniquement a nos sensations présentes (de notre corps comme du
monde que nous percevons et sur lequel nouss@gs) et se conforelle avec
elles, ou existé-il une faculté qui synthétise nos représentatibhe sentiment
de soi, ou conscience préréflexive, lié a nos sensations et perceptidngnest
refuge pour un patient qui perd sa mémoire et son ideatitée refuge risqueil
lu-m° me doé°tre alt®r® par | a?faillite des

3. Conscience empirique et conscience de sdé débat

La réponse de Lockest claire il y a équivalence entre nos sensations et
perceptions présentes et la conscience que nous avons deémes

«ll est impossible ™ quiconque de percevoir,
voyons, entendons, sentons, goltonspémns, méditons, ou voulons quelque chose,
nous savons que nous le faisons. Cette conscience accompagne toujours nos sensations et
nos perceptions présentest par la chacun est pour bm® me ce quodi | appell e
consi(ljére pas dans ce cas si léme soi persévere dans la méme substance, ou dans une
autre-».

La conscience seulde nos perceptionsonstitue lesoi.La consci ence n
pas une substance pensante, elle dépend des sens (la conscience étant la part

réflexive présente dans toute pengt i on) , donc du corps. L ¢
substance mat®rielle (le corps) et i mmat
temps sans que cela noéemp°che | e moi do-°

point de vue purement théorique, la méme conscjéaceéme personne, pourrait
°tre perp®tu®e dans plusieurs substance:
| 6arche de No® dans | e d®l uge autant que
méme personne, le méme moi qui écrit en ce moment, composé ote fan d
méme substance, matérielle ou immatérieN®us verrons par la suite que Locke
fonde |1 6unit® transt elmpioshedd théetoi®s enaisl a per

retenons dans | 6i mm®di at que | e senti men
nos sensations et perceptions présentes.
Par un abord diff®rent, |l a pde®a@ om®nol ¢

perception et de la conscience de celle a u s edgito pret&laxih La

m®l ancol i ques, |l e patient a Il a conviction d®Iira
corps mort.

'J.LockeEssais ur | 6 ent en H&m&sop.cithousdla i n,

%1dem 8§16, p. 531.
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consciencepour Hussertomme pour Sartren 6 a  p &atendmepréexistant
mai s est toujours cons-&drepositendde nq wédlj gu e
transcendantPourtant, la eansci ence néexi ste gue dans
sbapparait, el le est';:denc ed U eséldesn s cdidear
mo d e cogitapréréflexif, qui est en méme temps perception et conscience de
perception, conscience de soi comnmegeumode doOoexi stence qui
pour une conscience de quelque chibse Lor sque | 6 ®pr ouve du
lis, je ne me saisis pas a chague instant comme lisant ou éprouvant du plaisir, mais
je suis capable de rapporter ces actions ou sentimentsrse le demande. ke
plaisir ne peut se distinguer T “m°me | og
L6°tre du plaisir et |16°tre daemémeconsci
que la perception et le percu ont nécessairement la méme t@adaditentielle,
«pui squdéon ne saurait s®parer de |l a perc
qudel l e est doat s Ealanvdut dire dussi, ajphite Sarre, que me
«comme | a <cons possihleecvea nntd ecs@® ° tpraes, esmai s que
source et |l a condition de toute possibil
essence. Ce que Husserl exprime heureusement en parlasd ad€cessité de
fait"> e . D 6 a u ¢t rdens ymadeuxieme tempsette conscience de soi
préréflexive esta condition de la conscience réfléchie qui permet de réfléchir sur
une activité ou sur la conscience réfléchie-gieme (4 6 en ai honte, |
fier, je la veux, je la refuse, ete)°.

Leibniz, puis Kant v ont & l@dakesyr cetteeconception 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 dwogito cartésien, Leibnizaffirme que la conscience
| ocki enne ne peut saisir | 6identit® r®el
Soi.,.S6en ®| oi grgeeh b ©mel naestr mas ®qoua val ent ¢
| 6 es pr indus awdns qgantéé de petitgerceptons, de changements dans
| 6 ©dort Nnous ne nous apercevons poiuti ne sont pas consciestaui font

partie de | 0i nc eon actuellementL ac ocgonn std ife ndcier an G e
perception, mai s aperceptiondecodmaitsvan
débune substance, qui wunifie |l es percepti
«l | est bon de faire distinction entre | a
Monadér epr ®sent ant | e sApewdpiios gusestéaxConsdience,®yla et | 6
connaissance réflexie de cet ®t at i nt®ri eur , l aquell e

'«La condition n®cessaire et suffisante pour qubd
deson objet, cbdest guPerel e osmmiet ®t amstc iceenctee ddoeninlad
conscience de cette table ne suffit certes pas p
qubel | pourmoih &R BartreL 6 °t r e gParis,|Gallimar® 4943, p. 18.

%1dem p. 21.

S«l | pasy | @s dubeacbnscrerte qui recevraitsuitel 6 a f f e@laidir b, comme
une eau qudon color e, quobi l néy a doéabwmatd un pl a
ensuite la qualité de conscient, comme un faisceau de lumiere. Il y a un étre indivisible,
indi ssolubl e [ é] Le plaisir est | 6°tre de |l a con

doé°tre xibid,p.Rlai sir
4 M. MerleauPonty, Phénoménologie de la perceptiap.cit, p. 433.
®J-P.SartreL6°tr e ghid,p.22. n®ant
® |bid., p. 19.
La Monade est |1 86Unit® ou Substance simple. Les
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ni toujours a la méme ame t cbest faute de cette percept
mangqu®, en comptant pour rien |l es perceptio
peuple compte pouien les corps insensiblés.

Ainsi, Leibnizdistinguet-il la sensation, par laquelle un sujet totalement passif

recoit par ses sens la matiere du mondel a percepti on, qgui n
consciente permettant lacapture etta mise en forme de la sensatiprenfin

| 6aperception consci e atrememnt dif, la econscifhgee | e s
ndest pas si mpl e per pusguée nombore de pemcapdonsc he z L
sont i nconsci ent e sogit falgutare comrbeechez Degcartes non  p |

mais elle estonnaissance réflexive de son état intéfiaun s ei n doéune sub
qui unifie les perceptions et qui fonde |1 6i dentit® r ®el |
Cette approche va permettre | e bascul el
conscience de soi entendue comme synth s
| 6 ent e d éddmeebnon plus par une substance métaphysique, mais par
une faculté logique)
Dans | a conception kantienne, | 6exp®r
conscience de soi (ou aperception) que si les représentations qui lui sont apportées
par |l es sens sont organi s®es par | 6ent e
possible a priori)ll existe donc ure, unitétranscendantalele la conscience de
SOi, g U i uni fie de fa-on synth®tique |l es |
doappel er toutes | es diverses repr®senta
sensiblé (avant toute penséefiesreprésentations

«Le: je pense doit nécessairement pouvoir accompagner toutes mes perceptions
car , S i t el né®t ait pas | e <cas, guel que ¢ h
aucunement étre pengé] Je nomme encore | 6uniotn® |deu nc ¢ Bt
transcendantale de la conscience de soi, pour désigner la possibilité de la connaissance a
priori qui en procédeEn effet, les diverses représentations qui sont données dans une
certaine intuition ne seraient pas toutes ensemble mes repatiepst si elles
nbappartenaient pas toutefé]€Ehesmbbeul emarpt cp
que je peux saisir le divers de ces représentations en une conscience que je les nomme
toutes mes représentations c ar , S i t el n ds®h aoi tout PLEBES | e ca
bigarr® et divers que jo6ai ‘“de repr®sentation

Cette conscience de soi, qui produit la représentg@igrense qui est une et
identique dans toute conscience, Kaatnomme aperceptionoriginaire. La
conscience de soi néest donc pasauni guem

! Leibniz, Principes de la Nature et de la Grace, op,git. 225.

«Ldidentit® r®elle et personnelle se prouve |e
fait, par la réflexion présente et immeédisttNo uveaux es s ai shumsainropditd ent ender
p. 184.

|Loéintuition est l a connai ssance des objets. L
repr®sentations gr©ce ~ la mani re dont nous som
sensibilité que des objets nous soiwimés seule elle nous fournit destuitions; mai s cbest
| 6ent endpemeeerts @bij et s et c¢ 6 ewdricepdlebbjétesice dansde nai ssen
concept de quoi l e diver s réuhibludeniitngt us ytntom®td ognuneG

conscence est donc une condition objective de toute connaiss@ritigue de la raison pure
Esthétique transcendantale, 81, Paris, Quadrige/PUF, 2004, p. 53.

4 Kant, Critique de la raison pureAnalytique transcendantale, livre |, chap§26,idem p.
110.



90

un acte de synth se de | 6ent endement ,
| 6entendement soumet | 6interpr-®@damg i on se
une conscience«s ans cet usage quobil fait de | ¢

absolument rieh».
Le je transcendantal opere donc en permanence la synthese du divers

empirique et l e I'ie en une seule consci
adivité de synthesegu 6 un moi empirique, bigarr® du
apport ®es p ar hdpsbdien deu sensationdiversesu imaapables
déoassurer | dunit® doéun suj et

«Des objets donn®s ~ | a sensedonstitueit@s dans | ¢
une expériencgeet cette perception ne serait pas une cessemnces 6 i | s ®t ai ent di ¢
en une «hapsodie» sanssuitetPour quéil s soient des objets
p e n s ® sadiredids elans$ leurs divers aspedés uns aux autres. Cette liaison est

| 6acte de | 6entendement, gui sdbaccomplit sou
dépendentellem® mes dobébune unit® sup®rieure qui est
| 6entendement et el &acpowdisibohi $®pudemeé 6@ xp®r i
l e Je pense, ou encore | dunit®.originairemen

1 existe donc?®qwn cpheefmed 6 odrocumei sftireer et

donn®es de | a sensibilit®, quobelles soie
visages, bruits, couleurs etc.) ou internes (émotions, dégsnistesses, joies,

souvenirs etc.)ainsiestévt ® | e d®sordre dbébune consci
changeante, diverse et éclatée, qui ne saurait donnemonxfixe et permanent.

Cette id®e dbébun chef (l e soi) qui m ne |
exprimée par A.R. Damasiqui le situe non pas dans une aire déterminée du
cerveau, mais |l e d®crit sous forme dobéune
au fur et a msur e gue |l es contenus trait®s d
nombreu.

Mais la conscience de spiéme,le «je pense», souligne Kant ndest pas
encore une connaissance derséime. Lorsque jOoai-mém@nscienc
dans la synthése transcendantale du divers des représentajiodsa i seul emen
conscience que je suis. Pour me connaitremmdime , j 6ai encore be
intuition qui me sert a déterminer la pensée de moi, comme pour la connaissance
doun obj et di stinct de moi °et Quantdechaque

'!Kant Fondements de | a m@®RaaspRPoghs,i200d,e. 185 Sansndsu r s
concepts de | 6ent ende me ndveugles mas sans lesuintuitions fes |, dit |
concepts sontides Cependant ,estluidnémetseumid @ ume fadulté supérieure qui
estla raison permettant de produire des-debsds®Rlexqet de ce:
la sensibilit® peut |l ui fournir. La raison per met
monde sensible.

2 Kant, Critique de la raison pureAnalytique transcendantale, livre 1, chap§25, ibid., p.

153.

5Ldéunit® transcendantale de | 6aperception, qgui
«Toutes les diverses consciescempiriques doivent étre liées a une seule conscience ge Soi
ibid.

*A. R. DamasipL 6 a u t -mémenop.ditp. 33.

® Kant, Critique de la raison pureAnalytique transcendantale, livre |, chap. 825, ibid., p.

135.

® E. Fiat Grandeurs et miséres des hommes. Petit traité de djdgraiés, Larousse, 2010, pp.

82-83.
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consciences de Soi . L a connai ssa&nce de
rel ati vement stable de soi, m° me S aucul
vraiment.C6 e s t au contraire | e kal ® doscope

pati ent atteint doune mal adie do6Al zhei m
rassurante, issw#e la connaissance de soi.

Enfin, la notion de sentiment de soi (immédiat et vécu), par opposition a la
pens®e et © | a conscience de soi (qui re
| angage) nobdest p au dé@it une nikg subjectiveéde K a n't
conscience, plus ou moins saisie par le sens intime, et qui ne consiste que dans le
l i en ddassogi aadii mnis |d-Gle aéez wardiverpeats due

sentiment de luméme & la pensée | | nden rest kAsyptkese moi ns
des données empiriques fa® ent end e me nt et | ajeduens ®e (¢
sujet.

Au total, de ce parcours a travers les conceptions neuroscientifiques et
philosophiquesil parait possiblele retenigu 6 un senti ment de soi,
qualifier de préréflexif, lié & nos sensations corporelles et a nos percepgons,
associé a une synthese des représentations qui confére une unité au sujet et que
| 6ensembl e participe ° | a conscience au
conscence de soi liéalamémoire; | 6i degself it ® et au

Que devient ce sentiment de soi dans les pathologies de la con§oigncé e n
d®duire sur |2 plan de | 6®t hique

4. Sentiment de soi et pathologie de la conscience

N 6 ece tpasla condition tragique dd a mal adi e qdedldAl z hei me
défaillance due transcendantaldévoilant des consciences @imques diverses,
souvent étranges et menacantes, dont le sens est’pepres la défaillance de
sa mémoiresouvenir a long termequi assurait la continuitde son identité, le
pati ent atteint de mal adie neurod®g®n®r a
moi empirique  en r ai son de |Gnpqueaisienosatiunee f acu
transcription neuroscientifi qgassgmiled@ | duni
la mémoire de travaill q ui conf re 1 o6unit® et l a ¢
conscienteSes sensations diverses ne deviennent plus pour lui des représentations
Ou encore ces représentations perdent leur sens par manque de synthese

Silemoin 6 est pl us qubéune r hapsostatueded ®s or dc
sujetpourrait étranis progressivement en questidw-dela de la perte du self, de
| 6i denti t ®, i ®e ~ |l a d®gr adatratpau de | a
présent, de la pertiu «je », de la faculté de se représenter le monde anéone
d e s-feprésénterCe sujet dont le sentiment de soi disparait, se vit comme
étranger a luméme

'l«Lbenfant, d®] © parvenu ° une certaine facilit
tardi f (au bBbepase selviude, aal preutqudi |l a -mémedlangt emps
troisieme personne (Charles veut manger, marcher,; ecne lumiére semble en quelque sorte
s6°tre faite en 1 ui, Iljeonadaeuddcejourciomvent plaseace se ser
premier | angage. I | sentinentdeiluiméraey ip enr aarmamtertant lpue | e

pensée>. KantAnt hropol ogi e du point de vue,llpPaasg mati que,
Gallimard, 1986, livre I, 81, p. 945

> E. Fiat «xDdune possible contribution kantienne
d6Al zhei mer et des t r»»Qobrsdesloctgrat,il6 féviier 20520 nt appar ent



Cette inquiétante étrangeté, Freedn avai-t eu Fn@ment ui t i or
| 6espace doébun bref instant, au cours doul
dans un compartiment de waglitret lorsque

«sous | deffet doun cahot, lauporte pe mengtlauxs r ude
toilettes att emomtsd e us 6 adbdwrni tc,erdtai mn ©ge en
bonnet de voyage sur la t°te, entra chez n
direction en quittant |l e cabinet gui se tro
entré dans mon compartiment pareur ; je me levai précipitamment pour le détromper,

mai s je mbébaper-us bientt!t, abasourdi, que 16

miroir de la porte intermédiairé».

Ce doubl e ®t rangement Il nqui ®t ant , c 0es
consdence de soi déstructurée par la maladie
Mais le sentiment de soi, primordial, élémentaire, celui qui est lié au sentiment

du corps, de ses perceptions, de son actlenses plaisirs 6 @ 4t pas | 6ul ti
refuge dusujetqui perd son identité et sespe&ités narrative® Faudraitil nier
l e suj et parce qubil perd sa -némedeci t® de

facon cohérent@ Celui qui ne dit plus je penseq u e*» «je me souviens

g u e>»€ mais seulementj 6 a i nveou gjeesowfre» possede une conscience

au pr ®sent et un sent i metrce serditeunesfarme, coes
dooffense que .€Gettair@®sestarcetatlubdbobjec
des messages les plus importasthte | 6 ®t h i gqQneousad m@me diret e .

gue ce parcours a travers philosophes et neuroscientifiques fonde cette résistance

en permettant d 6 af f,imémeesouffrbngusqperd@ns e c e du
ultimes retranchements du sentiment de stdne d ®st r uct ur ®. Cbes
également il est utile de garder ce terme de sentiment de soi, eetlidériguer

ddbune conscience de soi .Neip@®disqualifieree m®mo i r
sujet souffrant, | 6 ®c o udesplaisirs, Ises @oulduesy =~ e x
ses peines, et pebtitt r e | 6ai der ° structurer l e kal
sentiments, constitue bien un défi éthiguelui du pardu sujet.

Au total, chacune des composantde la consciezte au présenpeut étre
pat hol ogi quement alt ®r ®e et contribuer

souvent priv® de sa projection sur | e pa:
Maisle senti ment de soi, i ndi ssoci abl e de
de la consciengene peut se concevoirsane ressenti i HO@MYt Ao PR
conscience sans ®motions, l e d®ficit do:
mal ade et l es ®motions constituent SOUuUV
dans démences évoluéks.cervealwapparait bien commele lieu privilégié de la

constitution des affecty, et la conscience émotionnelle comme un mode
doapproche privil ®gi ® du cerveau mal ade.

'S FreulL6i nqui ®t ant e ®t rParis,geallimard, 4985 g B57.r es essai s

2 M. FauzonLize, «<Consci ence, i mpressi on dxCodseientej t ®, i mp
représentation de soi et désordres neaognitifs Marseille, 2728 janvier 2012.

3 C. Malaboy Les nouveaux bksés, op.citp. 26.
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VL. La n®cessit® de | 60®moti on

Conscience et émotion ne sont pas séparables. Lorsque la coasaien
présent, cette conscienneyau décrite par A.R. Damasio di spar ai t, NN
disparait égalementdans les comas, les états végétatifs, les démences a un stade
tr s ®vol u®, |l es absences ®pil quetai ques,
conscience, m° me S | 6 ®veil est pr®serv®e
émotionnelle signe un état de conscience mininfalais elle est souvent si
di fficile 7 interpr ®ter, d 0 ®mMd tuicdnuaas e é
corr ® at s %r-noya déficiente onsci ence

1. Emotions et sentiments

Cette étroite relation entre conscience et émotion ne signifie pas que toutes les

émotions soientconsciest ( Ledoux avait d® " montr ® e
doubl e voie de | 0ates nmécanismes qui itbeisent enot i o n
®motion restent souvent inconscients et
apparemment immotivée. |l est égalemenfidié de provoquer volontairement

une ®moti on, ai nsi gue de |l a contrtler |
des sites c®r ®braux responsables de | 6in
souscorticale (tronc cérébral, hypothalamus, télehedgp basal, amygdale), donc

nbappartiennent pas au r®seau de | a cons

cingulaire antérieure et des régions vemmrédianes du cortex préfrontal.
Nous suivrons ici AR. Damasié, e n di sti ntpn, adortt lel 6 ®mo
déclanchement est souvent inconscient, qui se manifeste sur le théatre du corps

(ell e est publiguement observabl e) et |
conscience et se joue: dlamrss qluedet h®Otarpe a
conscience, | 6®moti on est ressenti e, el |
senti ment s, " la premi re personne, mai s
déautre, °~ la troisi me personne, alors
Les émotions, adhz | 6ani mal , mai s ®gal ement c he:
valeur de survie, de signalement du danger, et ont un r6le régulateur dans

| 6hom®ostasie de | 6organi s me. Cobest |l e c
peur, colere, surprise, dégodt, joie, 8t e s s e . La conscience de
|l a capacit® de | 6organi sme °~ r®pondre pa

donnée. Elle «wous arrache ainsi a la tyrannie automatique et aveugle de la
machinerie émotionnelle: nous pouvons lutter, danse certaine mesure, pour

contrbler nos émotions et nos interactions avec les objets qui causent les
éemotionsLe senti ment ®moti onnel séinscrit al
r ®f | ®c hir et do®l aborer des pl ams (mai s
conscience au présent, pour aborder une conscience plus élaborée qui intégre la
mémoire et ouvre sur la liberté). Le lobe préfrontal intervient plutét dans le

d®cl anchement et l e contr!l e deme ®moti ol
« sodales»® : sympathie, embarras, honte, culpabilité, orgueil, envie etc.

! A. Damasig Le sentiment méme de sop.cit, p. 106.
% A. Damasig Spinozaavait raison,Paris, Odile Jacob, 2003, p. 31.
% A. Damasig Le sentiment méme de sdiem pp. 4387.
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2. Les pathologies de | 6®moti on
Les lésionsdu lobefronfad | t "rent | 6aptitude ~ ressen
comme | a sympathie ®voqu®e parreauta acci de
culpabilité entrainée par un comportement inadéquat, la tristesse entrainée par la
perte doébun °tre proche etec., ce qui com
alors que | 0ensemble des fonctions intel]

A.R. Damasioet son équipeont 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
ma i er ou non etc.), ces patients attein
normalement intelligents, capables de résoudre des probléemes logiques, prennent
des décisions qui ne sont avantageuses ni pour eux, ni pour leurs proches. On peut
parler pour certains patientsl 6 u n e v ®acibpathiedcaiisb; Le test du

jeu de | 6l owa permet doé®valuer | es prise
duquel certains choix permettent des gains importants mais aussi des pertes non
moi ns i mp atres chaoixtpermettantddésagains 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
gue ne font pas les patients atte de lésion du cortex préfrontal ventromédian.

L 6 h y p oesthquesoes malades ne parviennent pas a activer une mémoire
émotionnelle qui les aurait aidés a choisir parmi plusieurs possibles, les options

avantageuses i l's noutili ot i pasel bexpg®0Oi €EBCc®
au cours de |l eur vie (ils sont i ncapabl e
somatiques ®mo t i B nDamdsib endmme dege magquedrs .

somatiques)l! y a un d®couplage entre uwidattein
néindique plus, comme en situation nor ma
atteindre) et |l e syst me doé®l aboration

incapacité a évaluer correctement les conséquences futures de se& actions

Enfin, AR. Damaso distingue aussi des émotiongl <& a r-plan» (temsion
ou relaxation, fatigue ou énergie, biet r e ou mal ai se) gudon
| 6humeur , | orsqubdell es sont dur abl es, et
frontal et mémede 6 amygdal e, mai s di sparaissent ¢
lorsque la conscienaoyau est atteinte.

La production degjualia, ces sentiments subjectifs qui accompagnent nos

perceptions et participent ~ |l a conscien
soi , est ®troitement |l i ®e “ notre capaci
nous éprouvons lorsque nous voyons le bleu du ciel, entendons le son du

violoncelle ou go%tons un bon vin sdéalt |

! particulierement du cortex préfrontal orbitaire, au cours de lésions traumatiques, chirurgicales
ou dans la démence frortemporale. Une apathieémotionnelle> peut également survenir par
atteinte des ganglions de la base, provoquant un découplage fonctionnel du lobe préfrontal.

2A.DamasigL 6 er r eur gop.citDpp.228275.t e s

® R. Levy, E. Voile, «Le cortex préfrontal compositeur et chef do
comportements volontaires Rev Neurol FMC2009, F159177.

*1dem F168.
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aussi lorsque notredactivité émotionnelle est émoussée (par des drogues, comme

l es tranquillisants, par un ®tat d®pressi
L6al exiat dibseme lexis: (e mot; thumos | 6®motion) d®si g

caractérisé par des difficultés a idéet et a differencier les états émotionnels, a

|l es verbaliser, sb6ébaccompagnant souvent d

de réaction et de pensée concret ou opératoire face a des situations de stress. Les

« compétencesmotionrelles» (capacités a identifier, a comprendre, a exprimer,

a réguler et a utiliser les émotions) sont donc altér@es.estime que ces
compétences ont un rble protecteur pour la santé mentale et physique et la
personnalité alexithymique serait a risque rdeladies psychosomatiqdesen

rai son doéune consci enPa aill@unsp tles onaladied | e d @R
psychiatriques (états dépressif ou anxieux, stress-trashatique) peuvent

sbaccompdwymer al exi thymie secondaurre. Le
semble particuli rement iimpliqu® dans | 6
hypofonctionnement dans les déficiences de la conscience émotionnelle, qui

sembl ent sbaccentuer avec | 60ge. Des m®

développées, destinéasaméliorer le niveau de conscience émotionnelle, a faire
retrouver des potentialités perduEmalement on peut dire, avec C. Malapque

tout traumati s me, quoi l entraine des I
psychologique, causeunea ei nte des sites c®F@braux ¢
ce qubébon peut nommérndef Et®reesan affecti
mort dans la vie du sujet, qui perturbe profondément son autond/ais.

attention, souvenonrsous de | 06 denLeienize mee cofamdons pas

long étourdissement et mort a la riguedr 6 ® m oréste souvent relativement
préservéep ar un m®cani sme f ai sant alorsmémer venir
quel 6acc s ~ |l a m®moire, ' esidga ateidiceilesi on ou
constitue alors un s#waws dp certained Matadiec® d o6 ®c
neurologiques.

3. La conscience émotionnelle, ultime moyen de communication

Il est classique de dirgue les émotions sont longtemps préservées dans la
mal adi e dO6Al zhei mer, alors m°me que | a
fonctions cognitives sont fortement dégradés effet, méme lorsque la
conscience se | imite au ltéée Rsseédmbtions | or s qu
élémentaires ou plus complexes persistent et sont un guide précieux pour
reconnaitre les désisu pr ®f ®r ences dodéun sujet qui a
une certaine conscience émotionndllette derniere passe s@mt par les circuits
de | 6inconscient cogni tif. Un patient a
reconnaitre consciemment les visages et de faire la distinction entre un parfait
i nconnu et un de ses parents.eptsonm® | or s ¢
familiére, on enregisttetu ne r ®ponse ®motionnelle qui
visages inconnus. Cette émotion témoigne de la résurgence, hors conscience,

! 'S. et S. Consoli, ke psychosomatiquey croire ou pag@», conférence du Master de
philosophie pratige, 06/04/2011.

2 C. Malaboy Les nouveaux blessés, op.qit.20.

% Par une réponse spécifique au niveau de la conductivité de la peau.
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débune connai ssance anci enn gerévéantfcloencee
patientt a per si stance de | 6esprit, dans
Joi e 7 | 6®coute dbébune musique agr®
| orsque | 6ambiance devient hostil e,
familier,cr i s tradui stamrit el 6ladrf |l édnené, per
sphinctebeét ainsi que se manifeste
de la démence | or sque | 6 e dopsque la pensgeen bemigle vigle, e
|l orsque |l e filtre du | angage nodoest p

n 1]

«Comment as
| 6esprit e
pas" "pens
mi trail/l

humai n" guand Mari ateintgqui

n
e ses un®e joue tendue doéun

dans
sa ¢cC
abl e
peu
te d
| 6 hu
i nt
l us

n p penser | d8humain" quand F
t ®teint, soudain f7?Guwhroemtine quand
r 0
e [

ne b
soi g

La conscience ®motionnell e, qui sbadr es

proche, deviendonc un mode privilégié de communication, alors méme que
parfois le langage a disparu, comme nouglons maintenant.

VII. Une conscience sans langa@e

Af f i r mer cogsciéncenadl présemt caractérisée par des données
immédiates, phénoménajghénoménologigueeet émotionnellepuisse se passer
de la médiation dulangage est tres importaatl niveau éthiquepour ne pas
disqualifier le vécu de ceux dont le langageesra. Q u Opuisse y avoirune
conscience et une pensée sans langagpoestantune notion contre intuitive,
tant nous avons ° | 0esprit Icaomimef icreil
animal rationnel, doué degos Pour les Grecs, llgosest a la fois et de fagon

tl ieo rd

indissociable, langage et raispncet t e derni re nod®t ant
psychol ogi que, |l a rati onalibletd®tould@gun espr i

est | accession au sens Hoartat ke lamgage nee s
résume pas la pensée, ni surtout la conscience.

1. Peutil y avoir une pensée sans langage

Hegel affirme quepenser etavoir conscience ds es pens ®esnt ne
pas sans | 6i nt er mPalldune tentative msensae tgue dee t
vouloir penser sans les mots

«Nous nbéavons consci enc edespenséedétermipéesnes ® e
réelles que lorsque nous leuorhons la forme objective, que nous les différencions de
notre int®riorit®, et gue par suite no
forme qui contient aussi |l e caract re

articulé, le mot, qui séu nous offre wune existence

intimement unfs».

! May Antoun «Les personnes démentes quand | e cor ps fpcmnest et
penser ?1»fop.citppaid.n
“HegelP hi | os o p h i RarisdGermer®aillérp, 1897, §463, p. 914.
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Enferm® dans | 0i mou® nepoorionstdéc pheavamoen mo i |,
pensée claire et réelle s eul e | 6ext ®r i ora tmwe ndsu® el adnéguar
forme objective,e |l | e du-pmotmer S6e&xest sortir de |

subjectivité pour prendre conscience de sa propre pensée a travers é&¢ mot
donner a cette pensée son existence la plus haute et la plusPaaieHegel

| 6i nef flarbd &° terset c e quoi l y a de pl us h
ordinairement par opinion superficielle | 6 i nef f abl elapedsgest | a ma
obscur e, |l a pens®e ~ | 6®t at de ferment at

trouve le mot. Enfin, si on «seperd dans un flux de mots sans saisir la ckose
si on parle beaucoup pour ne rien dire de clair, la faute en est a la pensée
imparfaite,indéterminée etvide | | e néen est pas au mot
Cependant, si pensée et langage coincident, on peut se demandentdenm
sens vient aux mots et a la phrasley a toujours une intention de signification de
cel ui qui s 6 e x p BdlomP. Laplanes |l6ea blsemgag a.e r ®f
une pensée sans langage transformerait le langage en actoeférentiel
empéchant de comprendre comment le sens vient au langageestion de la
sémantique (ce qui donne sens au langage), deviendrait insoluble.
Déautre part, de nombreuses situati on.
| 6 ex p®r i enc enblepubien mahtree qua la pessée peut exister sans
langage. Les aphasiques, par lésions vasculaire ou dégénérative, restent non

seul ement conscients mai s arfois capabl
montre D. Laplansur de nombreux emples issus de la cliniquédans son style

a la fois précis et ironique, Simeffaqnous d®crit de fa-on |itt
homme atteint déoaphasi e motrice apr s

hospitalisation. A. R. Damagdionous précise que les patients atteints de
détériorations linguistiques majeures restent éveillés, peuvent se comporter de
fa-on r®fl ®chi e, sont capables de d®cel e
et, ce qui est tout aussi important, de eesst i r et afoism>pdesi me r o
émotions.

Dans la vie courante et en dehors de toute Iésion, il arrive souvent que la
pensée précede le langage, que nous cherchions le mot juste correspondant a ce
gue nous voulons dir e, ,ertendu, soitusdffisamenens i t uat i
évidents pour se passer de motgue le nordit influence plus notre
comportement gud Womnkieslitemaore B. Lapladeisque n e |

nous | isons un texte ou ®c centebementaun di s ¢
reconstituer et " interpr ®t er |l a pens®e
signaux | inguistiques qubill ®met , et en

situations vitales dans lesquelles ils survienneiiith dien dansez maintant»
peut étre une banale invitation a la danse aprés un repas, mais sigaifer «

! D. Laplane «La pensée sans langageEMC (Elsevier Masson SAS, Parisleurologie, 17
022E-80,2011.

2 Dont celui de M. Lordat, professeur de médecine a Montpellietnfuime att ei nt dour
aphasie régressive et qui publiait son altservation en 1843« On doute que la pensée ait été
antérieure a la parole. On dit que la parole était préalablame n ® ces s ai r e, mai s on
sai s, déapr s mon exp®rience, gudon peut penser
distinguer, sans avoir aucun mot pour les exprisn@. Laplaneidem p. 2.

% G. SimenonLes aineaux de Bicétrdaris, Poche, janvier 2009.

4 A. Damasig Le sentiment méme de sop,.cit, p. 114.
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crever et si vous s a&lafendelaxfabimdedaigaleemdéen m
de la Fourmi.

Enfin certaines émotions ou perceptions dépassent la parole. tla@nsesle la
douleur, car

«Quand on ne peut plus se d®rober “ |l a doul
Parler alors semble mensonge, ou pitéche

insultea la douleur, et gaspillage

du peu de temps et de fos@pii nous resté».

Rappelongl 6 a u t gue le [argage est une fonction spécialisée de certaines

r ®gi ons de | 6h®mi sph re c ®r ®br al gaucl
ri goureusement incapable de produire du
cerveau qui partici pe “misphér®daachecstddand on de
l e seul qui par |l e, l e seul gudon pui sse
le seul avec lequel on puisse entrer en conversation. Il est aussi capable de
fabriquer des récits verbaux fictionnels et imagina@isrtainesle ses lésions tres

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.

L 6 migphere droit est par contre un lieu important de formation de la pensée sans

|l angage, de |l a pens®e intuitive, de | a
conscience de son corps (insula et région pariétale)

Au total, il semble a ce stade nécessaile distinguer la conscience
«immeédiate», celle que nous avons appelé@uprésend, qui ne nécessite pas
obligatoirement | e | angage, de | a pensd
concepts, aux idées, sur lesquels porte la réflexion, et qui ne peassar de la
m®di ati on du | angage pour s.0exprimer, coOl

2. Conscience, pensée et langage doivent étre distingués. Quelles
conséguences éthiqued

Le courant de |l a conscience au pr ®s en

subjectivité éprouve et la fagcon dont elle se projette sur le réel. Si on peut
admettre, avec Descarteque le fait de pensem la premiére personnest

indissociable de cette conscience, entrer dans une pensée complexe et réfléchie
nécessitepar contreu ne consci ence déroitemerd BégBUR S UuUp ®r
fonctions cognitives, notamment & la mémoire et au larig&jene idée ne peut

guere étre pensée sans les mots, le vécu du courant de congeignedster sans

'p.Jaccottet«Ch ant s »/& elna blawsmi ParseGaltintafd,i1994, p. 41.

A cet ® g a r démispbéRes drdite isoEse est péarticulierement instrugtoestes,
| 6h®mi sph re droit est muet, mai s dans | e domain
celles de | 6h®mi sph re parlant (copie @ex dessins
appr®hension intuitive de propri ®t @sautgn@te m®t r i que
dépourvu de conscienee D. Laplane«La pensée sans langageop.cit, p. 3.

% Ainsi G.M. Edelmardistingue une consciea primaire qukr e f | "t e | 6i nt ®gr ati on
autour dobéun petit eéneeteruvaéel eodscti ernopdeesgrde®s dnée s ury
aptitudes sémantiques, per mettant | apparition des concept ¢

futur. Plus vaste que le cidParis, Odile Jacob, 2004, p. 100.
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le langage en particulier 6B ® pr ouv® de | a conscience [
sentimentsLa conscience au présent, celle qui concerne les coyléesssons,

|l es odeur s, |l es ®t endues spatial es, | es
expressions f,peuina pas étre vetbdli@dhentest auirement

®vi demment | dépassay la Géalivé empirique et son affectivité pour

accéderau domaine des idées et des concepts.
Bergsonajoute méme que le langage est impuissant a tradunadaire les
sentiments les plus profonds et les plus originaux de notre moi

«Chacun de nous a s a eaehamour, eettedndirejreficda@sa ou de
personnalité toute entiere. Cependant le langage désigne ces états par les mémes mots

chez tous les hommes austdil rplua fi xer gue | 6aspect obj
| 6amour , de | a haine, et dé¢ €« Demi Im°ane s grutdiome r
pourra intercaler i nd®finiment des points e
combl er | 6espace parcouru, ainsi, par cel a s

associons des idées les unes aux autres et que ces idées se juxtaposent au lieu de se
pénéter, nous échouona traduire entierement ce que notre ame ressdmtpensé
demeure incommensurable avec le langage

Bergsonnous dit que le langage objective, fixe, juxtapaseplifie et rend
i mpersonnels nos sentiments et nos i d®e
fondent et se modifient sans cessaglla durée, constituant un vécu original qui
se renouvelle a chaque instahinsi distinguet-il un moi «conventionneb, celui
des relations socialesd<ont | 6 exi stence a des moments
d®t achent | es ument danspeirepar des slotsettle mwid e x p r
profond qui exprime ce que notre ame ressent, restant incommensurable avec le
langage Nous ne saisissons donc le plus soudenhos sentiments que leur
aspect impersonnetelui que le langage a pu noter une fois pour toutes parce

qguobi l est ° peu pr_ s |le m°me, da'ms |l es m
Nommer , coOest classer, d®couper ut i | emer
soci al es, ma i suer @ dnerpdser anuveils entrecnous etrnotre

propre consciené® . Seul | dartiste, | e péoatare, | e

les symboles pratiguement utiles, les généralités conventionnellement et
socialement acceptées, enfin tout ce qui masguéalité, pour nous mettre face a

face avec la réalité méfhe. Il est vrai que le tableau, le morceau de musique,
parfois m°me | a po®sie constitue un mode
| 6i nfopanati enl angage et 366 a thrcenscerece de f a
malade. Tout au long de sa maladied Al z h le ipem&aaW. Utermdlen

(1933/2007)a su communiquer sa détresse et son univers déstructuré par des
tableaux de plus en plus abstraits, alors que les mots lui mandubentédecin

! Mais on ne voit pas les mémes couleurs si on ne parle pas la méme langue.

2H. BergsonEssai sur les données immédiates de la consciepasit, p. 123124,

®1dem p. 103.

“H. BergsonLe rire, Paris, PUF, 2007, p. 117.

®|dem p. 115.

® |bid., p. 120.

" P. Sol, «Quand je deviens autre, W. Utermohlgncommunication réseau Alzheimer
LanguedoeRoussillon, 22 janvier 2011.
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lui-m°® me p ar ltableaddinique, ¢ u i sO6i mpose parfois
avant méme son analyse par le langage.
Déun point de vue ®thique, i est impor

débune conscience et douneetppreonsé@entla nd ®pen
possibilité de communiquer, avec richesse;dala ou en deca du langage
Comme le dit AR. Damasio

«bien québil soit hors de question de sout
aphasique global, il est possible de@mmuniquer, de facon riche et humaine, si vous avez
seulement la patience de vous accoutumer au vocabulaire limité et improvisé de signes
non linguistigues que le patient peut développer. En vous familiarisant avec les
instruments dont disposent le paten j amai s i | ne vous Vviendr
demander si cet °tre humain est onoyamoOest pa
cet °tre humain nodest pas di ff ®rent de vou:
traduire la pensée dans le langagevieeversa'».

Il faut toujours prendre le temps de rechercher, derriere la communication

d®f aill ant e, | a persistance ddune consc
compr ®hension des situat i opréfrencabOwdese cap a
désis e t "’ d®ci der avec une <certaine autongc
abandon ajoute forc®ment ~ | a souffrance

Nous entrons ici dans le monde de la communication vesbale que le
soignant gerea travers lesattitudes corporelles,ble x pr essi on, des ®n
| 6acti vi C®typa detconmsnunicatianeavec ses exigences et ses écueils,

a ®t ® particuli rement @.tLainiGue deagese | a ma
sont importants pour comprendre, san®mfe nce au | angage, | 6 ®t
®motions de | 6autr e, ;plsasontunaésore@elangags me do

qui exprime des sentimentsin état intérieuret méme des concep&hiques

(autonomie, normbandon) s a n s dihiré denatparaldoe ®orps et ses gestes

sont aussi, nous | 6avons vu, une ul ti me
le sentiment de soiEncore fautil que le soignant apprenne a entendre et a
comprendre ce langage non verbal, car la tentatiograsde de ne pas voir celui

qui ne parle paEn retour , | 6acte du soigdeant, [
| 6i mposer ou de | e proposer, nomme | a p
relation. Toutefois, il ne faut pas oublier que la communication verbale elle

mémeest souvenperturbée dans les maladies neuropsychiatriques en général, par
appauvrissement, rigidité, ou dérive vers les stéréofypiee fossé de
communi cati on pMaiste regardou ls gestéperieat augsi la .

renontre,au sens ontologique du termep at t est ati on de | a pr®
la reconnaissance de sa persomdé® e s t en ce Sdtmesedgue Levi
caresse transcende le sensihlelle «xmar ¢c h e 7 »|clerciesans saunit e

quoi . El'l e sdbadresse au corps de: | 6autr
«Dans un certain sens, ekbgprimel 6 a mour , mai s souffre dou

! A. Damasig Le setiment méme de soi, op.¢ip. 115.

% C. DelamarrgAlzheimer et communication non verhaaris, Dunod, 2011.

% J. Corraze«désorganisation, altération et réorganisation des communicationgeruales
le probleme de leur pathologie Les communications nererbales Paris, PUF, 1992, pp. 214
230.

4 E. Levinas Totalité et infinj Paris, Livre de Poche020, p. 288.
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dire». Au-del " é&de , | @ ulii enud ad p°atsr e ciecigu 6elll ee setx
di fficile de dire, | a tendresse, | a P
reconnaissance 6 u n, d&n$ unenonde intermédiaire, elle visen«étre qui se

dissipe comme dans un réve impersonnel sans volom&me sans résistance,

une passivit®é. Encore fauil que ce patient, méme atteint dans sa conscience,

soit prét a recevoir et a accepteet t € proxi mi t ® qui peut b
attend (cf. p. 246-247). Attention au «utoiement corporéb, & Bi nt r usi on,
m° me bien intentionn®e, dans l'a bull e ¢
violence invisible plus grande qlebune ma

soignant doit donc adapter son geste comme il adapte sa parole.

Chest d i r e delladrelangnantetswebjeative et de la projection sur

| 6espritetdec debsatutilree,derni er aspect de | a
envisageons maintenantine conscience ne peut naitre, se développer, persister
sans | e regardrddédaswtrruautatui L e Laegonsci e

complément obligatoire de la conscience de; smmme le dit Sartre«les
théories modernes nous révelent un effort pour saisir au sein méme des
consciences une liaison fondamentale et tramsoge a autrui qui serait
constitutive de chaque conscience dans son surgissement “méideus
voudrions i ci d®vel opper deux points qui
soignant qui prend en charge les maladies de la conscience
En premiellieu, la relation entre consciences'est | 6 ® Yonddneentaleea la
prise en charge doéuvaibsl eosns @ ed ep eluat cf oani srcei
la violence et les rapports de domination constitutifs du rapport entre les
consciencesqui sontsoure p ot entiell e de maltraitance
des consciences est vulnérable
En second lieu,8 e mp adetteicapacité prodigieuse de la conscience a se
projeter sur | 6esprit doauwbuammumgweur | e c
avec les consciences malades, peut également étre défaillante ou dé@hantke
patient, en raison de sa maladie de la conscience, mais aussi chez le ,sergnant
rai son pr ®ci s®ment de | 6asym®tri e f ondamze
Ce ®nt ces deux questions que nous abordons maintenant pour terminer ce
tour doéhori zon s uretsksamplcations éhiggesce au pr ®s

VIII. La consci enopéeessitkbet nstiuesude
déviance

Le premier message quanterschage leetdessésda u s o
la conscience est de dire que la relation intersubjective est nécessaire, méme et
peutétre surtout lorsque le sujet semble disparaitre, mais que cette relation est
l oin dé°tre anodine et halledéwaeck toatilet com
faut étre conscient.

! C. Delamarreop.cit, p. 120.
2J-P.SartreLd6° t r e gop.cit)pe28h ®a nt
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La relation intersubjective avec une conscience malade

1. Elle est bien sdr nécessaire

La phil osophie néa pas touj ooma pens®
beaucoup reproché atpgito cartésien son solipsismela conscience de soi
cartésienne dépasse | | e | e ege? La gheenordémolobied\vau contraire
affirmer gue <ce qgui est premier ndest
individuelle réduite acogito, mai s | BV nt @disedabepaton entre
les consciencesma conscience va d®couvrir cel | e
d®couvert | e mo n d'ele nepsaig pas séuiememeursoi»> o n nal i t

(conscience de soi), mais en méme tempgsourautrui». La oonscience

i ntenti onn edappréhendd dit@rHegosnere pag comme un objet du

monde, mais comme une relation intersubjectRar la «voesee (| dact e de
conscience intentionnelld)egov a a c c &@ter ego.Citons PR i cri: u

«La Ve Méditation cartésienne tente de combler la grande lacune du cartésianisme,

qui ne comporte aucune th®orie de | 6existenc
qui se constitue dansée mon Ego, ma i Précs@mient e us auttes t i t u e
Ego, qui mé ®c happe, qui existe comme moi et

réciproque®.

Notons que Hussee nvi sage cette relati ogar avec

I
|l 6i nter m®di ai rpeui dsduwmnd | m&dcitatiinoppmo,ssi bl e de
v®cus dobéautrui. Cet tceor m®d i pahtyisoing, u ec 6dees t | ¢
seulement le corps inerte et objectif de la scieKéeper), mai s cel ui d oL
un corps i nvest i psyohiquearemsplg¢abledchair@eil. 6 une vi
Cette intentionnalit® i ndapprésentatier: lddautr ui
corps doéautrui gui mo e st pr ®sent® est S &
mien.Cb e st d onc, copname par i vechegrupestalditdla relation
intersubjective, poi nt i mportant - soul i
mal ade, comme eo ucso rlpdsa vgounis nvoue.st pas r ®du
mai s qui pr ®sente | 6esprit qui |l 6ani me.

Retenonsdonc quela conscience &l soi ne pourrait pas se développer ou se
maintenir sans intersubjectivité, méme i | est difficile ou i my
v ®c u v ®r alter agb Qeelqueemythés connus nous le rappellent.

Cel ui de | 6enfant sauvag¥ijctgarn depbéAv
découvert en 1797 dans une forét ou il avait survécu sans contact humain depuis
son enfance, enfaatn i ma | dont | 6hi stoire a ®t® mi
racontée dans une belle nouvelle de T.C. Boylime consciece réduite & un
regard(d e regard doéune ©Ome damn®e,»),qun regar

e Ce que |jO®tablis de amenjié]r ecdesrngordamg el &a
transcendantalejpso factol 6 aut r e 4| 0 ia | teedialdi gpge@sément au sein de
|l 6intentionnalit® eecgop,®H. iHussarl tideds rdirectdces dpeur un® n
phénoménologigp.cit, p. 199.

Zp. Ri «Husserle t l e sens Add 0IRE il £t daier ¢ Paris,p/tinPn o m®n o | ©
1986, p. 55.

®D. FolscheigLa philosophie allemande, op.¢it. 279.
“T.C.BoyleL 6 e n f a n tParis,aGuassat,2@10.
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semble ensuite so®veiller sous | 6influet
final ement ndatteindra jamais | eetstade d
) nouveau abandonn®e, finira par SO®t ei

végétative, se limitant a la nourriture et au sommeil.
Celui de Robinson Crusoég, tel que M. Tourrlieba d®cr it dans so

Vendredi ou les limbes dRacifiqué. Il ci , i ne soOagi-t pas
progression, mai s ddéune r®gressi on. F
progressivement son identité et sa conscience de soi. Il retourne a un état

doéoi ndi ff® r enciati on pr oc h eslabeueaetrduvei du n
une position fitale. (! l ui faudra sO60i m
l e travail) et surtout voir r®appara’ tre
redevenir un sujétune conscience de soi & part entiére.

Cerdledd 6i ntersulbpeméesyvyage® esdi l faut sbac
aux soignants ou aux proches qui sboccu
sbalt re, pour des raisons psychiatrique:
Lorsquoud@veat il en,td dann pceaima va rietrogver gom 6 i |

SOi gue si l a relation 7 auUrtaumatisé a en (q

cranien dont la conscience émerge péniblement, restera en état végétatif n o6 e st
pas stimuléLa relatbn commence avec la manipulation du corps, dans ces longs
échanges primordiaux avec les soignants ou circulent toutes les émotions qui
peuvent aller du bieBtre au vécu douloureux ou au sentiment de persécution.

Elle se poursuit avec la parplguipeutpai ser ou exacerber | 6an
gui tente de sortir déune nui't i ncompr G
connai ssent bien | 6i mportance et; |l a fra
comme | 6ex pr id«Beon el par®ode aodscience, on peut dire que

l a conscience du patient et ce’mle de | 6®
Lor sque dlodind epmattiite@t att eisedéladre omae atdi e
encoreautrui le soignant, le proche, u i per met dob,pcéférendes,r aux
®motions, débune conscience au pr ®sent et
déhi stoirjeé ogquidémdarcri ve plus 7 faire |

externe ou intérieurSi on ne lui parle pas, si on ne lui sourit pas, si on ne le
manipule pas, ce patient restera recroquevillé dans son fauteuil.

Lorsqgue | a conscigeunec el es 6seut Gedbmjoswsiecafi f maecnet |,
regard de | dautre qui p pde oeerégard éhiqueai nt i et
comme philosophie premiére, nous reparlerons plus loin, avec Lewtas
attention, un visage nu et exposé peut aussi inviter a la violence, cari @sdtea
son tour constitutive des relations entre les hommes.

2. La relation intersubjective doit échapper a la violencegui peut
guetter |l a relation de soins dans | 0

La réflexion sur la relation entre les consciences, va étre poursuivie par, Hegel
pour insister sur sa violence pdiefie et méme constitutive.

Aux yeux de Hegel | 6 exi stence dbéautrui est indi
de ma conscience comme conscience de soi

1 M. Tournier, Vendredi ou les limbes du Pacifiquaris, Gallimard, 1967.
2 A. Tomés Le sujet Paris, ellipses, 2005, p. 62.
% F. CohadonSortir du comaop.cit, p. 129.
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«Laconsciencedeso est en soi et pour soi qguand et
soi pour une autre conscience de soi c-&ckisrte quobell e nobest qubobe
reconnd ».

Cbest donc | a reconnai ssance par une au
desoi; sans cette m®diation, elle nbdébest pas
Mais cette identit® va se co@ommndld uer f o
dit Sartre «Hegelse place ici sur le terrain non de la relation univoque qui va de
moi (appréhendé par leogito - | 6autr e, mMa&c is p rdeq ulea qrued
définit: " e sai si ssement'. dEen seofif edan sc 6leGsautsreu
quoi l sboppose ° | 6autr e giluaffirme ¢oatre un e st
| bautra@i st dei $ 6autre sof»droit doé°tre in

On n @éstdoncune conscience que si on est reconnu par une autre conscience,
et cette reconnaissance est un affrontemantaffrontement pour la vie, puisque
Hegelvoit dans | a consci epogrsol pue ndgdidntde e spi r
tout ce qui est vital, en particulier de taatérialité de son corps.a conscience
doi t s 6dedsus desaet inatinct de conservation de la vie pour recevoir la
valeur humaine. Elle doit étre capable de mettre sa vie erPgu. me faire
reconnaitre par | 9aat-aekiprees emdaafi fsi rmrmerquear
lié a la vie, étre pure conscience irréductible a tout ce qui est inessentiel, et en
m° me temps mettre en sideademierrestd ateemux e de |

choses externes inessentielles, ‘& la vie
dire | 6essence, et j e suis reconnu par
mi eux que |l a vVvie, pour | 6escl @aCbee,stl a v i
sail ement par l e risque de sa vie quodoon
servile a en revanche » €dnmeleditaeCarhys | a pe
«cette conscience, qui, pour conserver la vie animale, renonce a la vie
indépendante est <cell e de | 6escl ave. Cell e qui
est celle du maitrd>.Mai s par |l a suite |le Ma tre dev
i néa pl us de rapports avec | e corps,
intermédiaire et dépencbdc de lu. . € ma " tre ne sert “ rien
susciter |l a conscience servide,Ldasccleade
en effet |l utte pour changer sa condition
Au t ot al , cience da $oecud parcun auge j e d®peneds de |

mon étre Cette lutte pour la reconnaissance est la vérité du rapport entre
consciences.

Si la reconnaissance entre consciemest aussi une luttalorsla conscience
blesséegexposée, esticipari cul i r ement vul n®r abl e ~ I
parfois ° I 6i nsu m° me Haurelasoo idegysviasneast q u i I

!G.W.F.HegelPh ®n o m®n o | o glj Paris,d\abiell, Trasl s pHyppdlite, 1977, p. 155.

2J-P.SartreLd°t r e gop.citJjpe29h ®an't

% «Se présenter ssnéme comme pure abstraction de la conscience de soi consiste & se
montrer comme pure géat i on de sa mani re do6°tre objective
attaché a aucuétrelad ®t er mi n®, pas plus qud -lakemgéngralmgul ar i t @
montrer qudon nodest pas ,Rhénoménb®g i"e | chaemip®e sep,r iG. W.
159.

A CamuslL 6 h o mme, Pari®,\Gallimard 1951, p. 181.

®ldem p.182.



105

habitée par le risque de violeroe t ce risque impatantqdée aut ant
| 6i n®gal i t® entre soiegnantrteotut sdtiogs@ueést
consciences. Face a une conscience amoindrie par la maladie, il peut étre facile de
glisser, le plus souvent a son insu, versdmmination sans risque de contestation

et de pratiquer une maltraitance ordinaire, dangereuse par sa banalisation, son
invisibilité, son acceptation passivafantilisation, tutoiement, toilettes imposées,

absence de prise en compte de la douleur;rnens p e c t de | 6inti mi:
pudeur, contention trop systématiqueabsence de prise ne compte du
consentement la | iste est |l ongue des requ°t«
|l 6i nter m®di ai re des famill es.

«Traiter odieusement <cel ui auquel nous ne Vv
aperdularaisonestpoure moins m®prisabl e. Cbest pourt a

nous adoptons Vi&-vis des supposés déménts

Mais | a plus commune des violences &es
| 6ef facement, g®n ®r ®s par yatients derit u s d
| 6apparente vacuit@®«Lpayckrinquennoeces d&ft
patients qui ont rompu la communication. Ce faisant, ils sont un peu plus
enf er m®s dans | eur mal adi e. [ é] En tout
délibérémenthous refusons de voir qui nous géne et nous scotomisons ceux qui
évoquent la souffrance et la mbst C6 e s t | 6ef frayante i mag
médical qui, au cours de lavisite », saute la chambre du démentcarkk ndéy a
rien de neuf -capago.ur ddhui , néest
Nooublions pas | 6av ®rn tciidanssesmpréface awer r i bl
documents de |l a commission': m®ddi cal e doéAmi

t
0 i
fowu

«La participation de certains m®decins ° Ia
acun avec | a pratiqgue m®dicale honn°te, ma
continue de compromi ssions, dont | 6autr
médicale "normale’ tout commence, eneffet sur ce pl an, d que
S
d

—_ P o—_

se r®duit © une technique, certes
de lasollicitude attentive ° |l a souffrance
soins du malade en tant que personne

e p
i ns
tif
rui

H-:;o)

[ ‘
ci e i
6au (

c

L6®t hi que constitue | e meill eur rempart
pérennité du sujet et la permanence de la personne et de sa digigré
| 6al t ®r ati on des contenus ou de | 6 ®t at
| 6 0obj e ¢t ppV3a0t317)pam insistant sur la nécessité du dialogue et de la
recherche de | 6autonomie, enfin en insti
démache volontariste qui contraint les professionnels a gamdgrermanencka
mémoire du risque de maltraitafice

'D.Blet«<L6ombre du soin, | @ommuwrd iematei cent du ® dimiqtu@ ¢
CH de Carcassonne, 19 n24i10.

2 J. MaisondieuLe crépuscule de la raisqrParis, Bayard, 2001, p. 95.

%1dem p. 166.

* Médecins tortionnaires, médecins résistaftaris, La Découverte, 1989, p. 6.

®>N. Blasco, «De la maltraitance a la bientraitanggMémor e de fin doé®tude, cad
2010.
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Mais | a conscience, cO0est aussi un ph®n
desortirde | 6i ci ,pourvoyageradansderteanpst t dans | 6espac
également et coOest | pour soitirude sosetse tpansponter dans

|l 6i nti mit® doéuhediaspers awinsci ehaerel ati o
plus que |l a relation entre c¢quasaus ences
envisageons maintenanpeut aussi étre défaillante, déviante ou excessive

|l orsqudell e s6badresse "~ |l a conscience mal

La projection sur,pdissancee désves ence d¢

A

1. L 6 e mp afondement del 6i nt er s;udb japhdosaphiei t ®
Tl 6@t

hi que
Cette propri®t ® essentiella d&alar dc o®tsd
d®crite par |l a philosophi e, avant do°tre
par | a neurophysiologie et enfin devenir
pl us particuli rement de -d deRpeltigaEu e soi g
sbenvisager s ans tentatve de eompréherisiosetre kg une
consciences, a fortiori S i | a conscience

Cdbest ce mouvVv e nmeenobus engisageonk maintehaldn noes
soulignerons enste les limites et les possibles déviances

L 6 e mp &gt Actuadlement définfe comme la disposition psychiqudla
propriété de la conscience) u i per met de se metdetre
ressentir ceet qdubbe ntté (BRnpatee éanbebnaclle), mais aussi
de se représenter son état menpalur connaitre et comprendre son état
psychologique (empathie cognitiv€)es deux aspects ne sont pas forcément liés.
Il est difficile, et probablement en partie artificiel, de idigtier le concept de
«t h®or i e »dheonyobreirgllptr i ¢ el ui cogndieelngptizéorie dee
| 6esprit concerne plus sp®cifiquement | a
autrui (intentions, désirsdées, sentimentgroyances) et a utiliser cette faculté
pour comprendre et anticiper les comportements des autres

L 6 e mp aait hefree distinguée de la sympathé¢ de la compassioiha
sympathiedésigne ce penchant naturel attirant pessonnes les unes vers les
autres, dont Max Scheldait un sentiment universel et irfiéce partage des
®motions comme des valeurs noi mpqui que pa

est au contrairef ondament al e d a compaskidn@adtip avech i e . L
consiste ase sentir affecté par la souffrance du pafiergtte personne dont je
partage la vulnérabilité, etra®s i ster ~ | a tentation de s

'S. TisseronL 6 e mpaw hdé feur d,Parip, AlinMiche 2080) p. 18.

2 «Non seulement la sympathie est "innée" (a tout homme), mais aussi elle fait partie de la
consttution de tout étre capable de semtifM. SchelerNature et formes de la sympathkaris,
Payot § Rivages, 2003, p. 259

% J. Ricot Du bon usage de la compassiétaris, PUF, 2013, p. 9.



107

Peu éloigné en est le sentiment de pitié développR@asseauqui comporte une
part dd&etone partteicempassion, ou commisération.

La philosophie a dbéembl ®e insist® sur
| 6 e mp qut ittéressent directement notre sujeinpditance de la médiation
corporelleet 61 mpossi bi |l i tomsciehdestne f usi on des
Ainsi, lorsque T. Lippslécritl 6 e mpaala fim idiee XX siécle, il montre de
fa-on tr s moder ne | 6i mp or gestas coa ded e I i 1
comportements de | 6autre,? dlalnssdagistbuer ec

sorte ich&gun nct » ¢(udei empathie tekid @ rc»t ayanh le corps
comme point de référence), par lequel, en imitant les mimiques, les geles et

postures déautrui, Am°unse s r elsesse ns ent ome n te
exprimenf. Soul i gnons | 6i mportance de ces ma
comportementales, de la plus petite mimique au geste menacant, pour reconnaitre

| 6 ®t at doesenitomsy desl dautre. On peut C
développée par M. MerlegRonty: «Soit un geste de colere ou de menace, je

noai pas besoin pour l e comprendre de
®prouv®s | orsgque joO6ex®cutais pour mon coO.l

pas la colére ou la menace comme un fait psychique clchiére le geste, je lis
la colere dans le geste, le geste nefaitepas pensea la colere, il est la colére

ellemémé é . Mais une expression faciale tr s
aux pens®es de | 6autre, c o mm@yruldikd ®v o q u e
| or squdi | npgatudese «Jd parlel awec cet homme, je travaille et

soudain je percois sur sa face une minuscule expression qui, dans un éclair, me
fait comprendre que, sous son regard, je suis un Neglerdela des mots,
guel que chose sbébest transmis entre | es d
Cette transmission des affects par des expressions du visage ou des gestes est,
jusqué”™ un stade ®volu® de | a mal adi e, u
une coscience déstructuréd. d ®f aut dobéun acc s direct 7
guoel | e-postanie tou rbaladen nous interprétons des signes, au risque
déaill eurs da Imdbeni geer doun patient qgui
interprétée comme de lagrit e s s e, mibpassde aolere, sudda dpuletir

L 6 e mp aondtitueepour Hussetl e f ondement de | 0i nter s
| 6acc s 7 | a alteregonparius ate vwlordaire] je pelxdne mettre
en i maginati on "’ l a place déautrui, i nt
comportement «xCette th®orie de | 6exp®rience de
gudon appel llebemP®RoEhi e Stdeei n  Hinfihltng q u e | ¢

'«Comment nous | aissons nous ®mouvoir 7 la piti
nous et en nous identifiant avec | 6ani mal souf fr
prendre |l e sien [é&] Ainsi nuhatdegheabasemsi bt ecaq
la transporter hors de Isj J-J. Roussegw] 6 ®ducati on»Hmi |l °dbuedeolr &@®duce
Paris, GF Flammarion, 1966, p. 289.

ZPour T. Lipps«L6observation acekpeeseisf snodd@umemuis pr o
suj et percevant des sentiments alors attribu®s,
étant ses aspirations ou ses états psychiguEs GodartEdi t h St ei n, ,IPé&riamour de
L6 T ug0ilenp. 46.

%G. Jorland, « 6 e mp,at tii ®t oi r e», id A WBarthoz,dGn dokapd, 6 e mp,at hi e
Paris, Odile Jacob, 2004, p. 37.

* M. MerleauPonty, Phénoménologie de la perceptionl.e corps V| op.cit, p. 225.

°B.Cyrulnik De ¢ h ai r, Pads Odile@a@obe2006, p. 154.

® E. Husserlldées directrices pour une phénoménologiecit, p. 197.
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CcOlsdexp®ri encciee ndcee ldadb awdmui , l a mani re
vie psychique de son semblable Cettec onnai ssancsededd etbaat
essentiellemend travers la perception de ses affects, et plus particulierement de
leur perception extérieure et corporelle, phr@énologique un visage rayonnant
me laisse deviner sa joieje permet de la ressentivlais ce sentiment ne se
mélange au mien«| | néy a pas "fusion" ou "confvu
bien connaissance de q.iConenele solligna BE.t r e et
Godart«c 6 e s t sans doute |7 g u €infihlengqud e t out
consiste ° saisir, © ressentir ce quobest
le distinguer de ce que je ressens, de ce que je daigisi’». On parledoncbien
de saisir | es v ®unémslesthd®érusternonen lesaddgisajai e | u
mon propre champ de consciente. probleme, que nous allons reprendre, est
bien sOr de savoir si ce saisissement est possible lorsqguelas ci ence de | 0
est malade et déstructurée.

Enfin, | 6i ntersubjectivit® per met aussi
a cette expériencequi me permet de prendre conscience de ce que jé suis
du fait"que je suisi parleregardetlaonsci enc’®@. dd | | Gdwtgri & ¢
bien doune rencontre entre deux conscien
sur autrui pour un meilleur retour sursoi ddun d®sir de validat
d 6 a u €ettasémpathiecrécipoque et mutuelfeé  q u i accepte que |
mette © son tour © ma pl,acel led gn®da fnff air brlei
rapport a la conscience malgdmaise | | e ndéa aucun besoin dbo
quelle gratification pour un soignant que domprendre par un regard ou une
parole en retour, gue son effort de comp
d 6 aut carété meneecu et a génétgez ce patierie simple réconfort de ne
pas étre totalement disqualifié.

Le <c onceptvaehsukerdipeadévelapmeé en psychologie, parallélement

celui de th®orie de | OCRmggquibatavapld&i s par
sur | dempathie entre 1942 etunp@cessys di st i
doentr ®e dans | e mode perceptif dbéautrui
mouvements des affects qui se produisent €mlet une empathie de pensée,
caract®ri s®e par un effort de cGmpr ®hen
Roger s, ieHoit étnm psaantiellement envisagée sur le plan verbal et est le
produit déun lklppséagi ssdgecomprea&adre une
dire de reconstruire un sens a partir de sa parole, sans contagion ou fusion
affective. Une thérapie ne peétre efficace que si elle est fondée sur la
compréhension empathiquAu t ot al , |l e th®rapeute doi't
monde int®rieur de son patient, comme S

! E. GodartEdith Steinjdem p. 73.

E.Godart«L 6 e mp,amjns e milieu entre |l a chBansque et |
Psychiatrie n° 269, sepbct. 2009, p. 36.

3 E. GodartEdith Stein, idenp. 72.

* Ibid., p. 57.

®S. TisseronL 6 e mpaw hdé feur d,op.cjt,@B0.soci al

® M-L. Brunel, C. Martiny« lescom e pt i ons daegant)] pénelanpedapris Regers
op.cit, p. 477.

" R. Daval, «Les fondements philosophiques de la pensée de C. Rageublié sur le blog
de M. Terestchenkd.7 mars 2012.
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néest | asatdinalement pernetrsars«cliente d 6 ®1 aborer ses
r®ponses aux questions existentielles qu
On passe ainsi, atravdrs6 i mp adret danbcRecout e et | e refus
ddébun concept ph®&nom®nol ogi que et psychol
valeu éthique particulierement importante dans la relation soignartgmment
lorsque la relation entre consciences est trés asymétrique.
L a natur e ®t hi que de | 6atti t uudne empat
rapprochementivec la notion de pensée élargieveléppée par Kantans la
Critique de la faculté de jugkrPenser par sahnéme, penser en accord avec soi
méme, mais ausgienser en se mettant a la place de tout auekes sont les
maxi mes du s e n-adirec «aun pouvoiy de qu@regsiif dans sa
réflexion, tient compte en pensant du mode de représentation de tout autre
hommee . La pens®e ®l argie sooegptansque donc
maniére de penser (et non en tant que connaissance ou intelligence)a e s t
capacité &4 s 6 ®| e-dessus dasuconditions subjectives et particulieres du

jugement , ) | 6i nt ®r i eur desquell es tant
r ®f | ®chir sur son prpoimdevue uniesghgun 61 7 mpear t
peut déterminer que dans la mesaréz i | se place dw. point
Autrement dit, |l a pens®e ®l argie consi s
seulement pour mieux le comprendre, mais aussi pour regarder, en un mouvement

de retour 7 soi, d 6 a u t poopr&fjugeanentsalm poidte | a ¢
de vue qui pourrait étre celuides autteo ut ef oi s, | 6anal ogi e en
et empathie a ses limites chez Kant , coest biteuh en se
autree t non pas de cet aut meisiqugulsibemaqguye
pensée élargigC 6 e st donc | e ndessus de sd subjestvi® pboriv er  a u

devenir sujet de la république morale ou du regne des fins. Mais nous retiendrons

la dimension morale de la pensée élargie selon Kesdayer de voir la réalité

déun autre point de wnopeasdpudse pareappsriden, s av
ses propres conceptions du moncdlé) e st pour | e soignant
patient en tant gque sméneasonauatt.onome et s o6

L6 empastdorice®cessaire - | 6 ® telsaiggamtedoits oi gnar
également comprendmgue la conscience malade du patient peut comporter un
d®ficit de | 6empathie, ed 0 Quiei sséatier paw pd e
au sein de cette relation asymétriq@e sont ces deux points que nous allons
maintenantlévelopperapres o détour par les mécanismes anatdonctionnels
de | 6 e népesdsaile poair mieux appréhender ces propositions.

2. La naturalisthiki on de | 6empa

Depuis quinze ans environ, on assiste a un mouvement de naturalisation de

| 6 e mp &ur lé plam neuroscientifique, J. Decetg nt e d6®t abl i r | es
anatomef oncti onnel s d e volr Gtediép last feprésentaticmp r s a
motrices du mouvement volontaire, condui

1 existe une continuit® entintestion] es di f
planification, programmation, exécution et les mémes régions cérélsaies

! Kant, Critique de la faculté de jugeParis, GF Flammarion, 1995, ParagrapbBepp. 278
281.
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engagées dans chacune de ces étapes n's e r une acti on, coes
| 6ex ®0OuUf erc.e sont ces m° me s r ®gi ons I mp
| 6ex®cution doébune action (cortex pr®mot ¢
ddune actpaoantruir s deirean@ amiroirs ont été enregistrés chez le

sing€ e t |l es m°mes ph®nom nes ont ®t ® d®mor
fonctionnel l e. | | géSmmancetmotdcd@ Cenphgmdm®rreo m n e
de r ®sonance sodoapplique aussi au domain
production et de perception des éimos étant partagés, ce qui explique le
ph®nom ne de contagion ®motionnell e. Che
gue | 6aire cingulaire ant®rieure dobéun okt
douleur, méme fictive, chez une personne aimée, déaanhcim malaise et une
souffrance, comme si km°® me r essent ai-t | a deoszel eur
r®sume pas ~ refl ®ter | es ®motions dbaut

On peutainsidi stinguer deux composadnlaes maj ¢
premiere est inconsciente et innée, apparait dés les premiers stades du
d®vel oppement de | 6enfant et est ~ |l a ba
autrui . Le nourrisson imite | es mouvemen
faciales de sa mere, ettdgéte les visages impassibles.

La deuxiéme composante est consciente, plus récente sur le plan évolutif et
pl us tardive dans | e d®vel oppement de
ment al ement "’ |l a place dbéautruides -~ se |
capacités de contrdle et de manipulation des représentations mentales, mettant en
jeu le cortex préfrontal. Ces deux composantes opérent sans confusion entre soi et
autrui . Nous pouvVv O pasce qu& pous sondnes deseg&trmp at hi
conscients de nos émotions, de nos sentiments et que nous nous distinguons des
autres personnes. Adopter une représentation explicite du monde subjectif

déautrui i mplique un m®cani sme de d®coup!
personne (soi) een tr oi si me personne (autrui) t
mentalisatior(attribuer & soi et & autrui des états mentauxjes régions de

| 6h®mi sph re droit, en particulier le I|o
ce processus

Les travaux de). Decetyo n t pu ®tablir | a ptrlaoxi mi t ®
th®orie de | 6esprit, l es circuits neuror
deux capacitéePour | ui cette capacit® " e aire u

parallelemenal 6 e x p ®r i enc e désuspécifjaeratxaugnainsaf f ect i f

« Seuls les humains font intentionnellement attention aux autres, se soucient de leur
bien° t r e, seul s il s ont |l a capacit® lde sb6ide
capacit® doé®pouser | a’perspective subjective

1J). Decety«De | 6i nt e n % Nenrnlogies1996, aat. 2, p.®m00.

%2 G. Rizzolati, L. Craigherd;The mirror-neuron system"Annu.Rev. Neurosgi2004, 27, p.
169-192.

3J). Decety«Lesm®c ani s mes x 8ciehcéstHummimgl004, a° 150.

“J.Decety«Une anat omi e» Reghologesermeuaopdydhiatrie cogniti&o05,
vol. lll, n° 11, p. 20.

®J. Decety«L 6 e mpasteHilee une simulation mefs%mAe de | a
Berthoz, G. Jorland, 6 e mp, ag. dit, pe53.

n
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Le mot important est ickintentionnellemené |, car S ianinha@e mpat hi
existe certainement (les singes supérieurs se consolent entre eux ou effectuent des
dons de nourritureglle ne peut revendiquer une dimension morale que si elle est
pensée et choisieUn continuum existe certainement a ce niveau entre le
comporement animal et le comportement hunain

Comprendre | 0®t at ment al de [ dautre es
interactions sociales, grace a deux mécanismes distinctd 6 une part, i nf
croyances de guel qudun d 6 a ons rteempore c e qgui
pari ®t al es) , débautre part i nhi ber ses p
cortex frontal droit). Comme nous allons le revoir, ces deux mécanismes sont

perturb®s dans | a maladie doAl zhei mer et

maniére dférenté, ce qui a des incidences importantes sur la prise en charge
éthique de ces patients.
Cependant, pour J. Prougui se présente comme philosophe naturalistite

capacit® doéattribuer ~ doasintentiomslothes repr
do°tre init iestlaeanmeautt marapllatriceidt macteiayvéliénnié

sbagit de pro®voir l e comportement des a
anticiper sa propre conduit e, quules, B B o
autres, guitte © wutiliser une signalisat

telle est la bonne solution pour étre retenu par la sélection darwinienne. Mais on

peut également soutenir que les mécanismes permettant la coopération et

| 6almer wpirsocur ent aut ant dobavantages adap
tromperie ou la manipulation.

Léemppbbeeaussi, probabl ement , un rtl e
des normes sociales, qui nous sont révélées par les atituded appr obat i on
d®sapprobation doaut H taut poerncele qus nonsot r e ¢
soyons sensibles ° | 6®moti on ®prouv®e p;
| 6obj et de *cet$ie momwd i apUS abstenons d ¢
sociak me nt cobest aussi parce qQque nous pou
nttre si cette action apparaissait aux )

caractéristiques des démences, surtout frontales, est la perte de ces normes
soci al es daé¢cohpdriemgnta désirthibés.n

Au t ot al ,impligoedepartagelaifeetf | a capaci t® do°tre

ce gque | 06 ala fleilite mensae @oaout gdopter le point de vue de
|l 6autr e, l a r®gul atd ®@ind e®nmoit fiioenrn ed tl ed e us e
®motions de soi et doautrui, |>.6Netres e mb | e

propos est maintenant de dire que si ebé nécessaire a la relation soignante,
| 6 e mppeeut Ausseétre pathologiquehezlep at i ent dbéabord par
chez le soignant aussi pd&faut,excés ou déviance

!C.DelsoJ]Qu 6-e 8t qu e 72 RalisoQerfm2010, p. 767.
2R. Le Bouc, P. LenfanX. Delbeuck et al'My belief of yours? Differential theory of minds
deficit in frontotempor al Brang20knl85 pa30288.d Al zhei mer ¢
% J. Proust«Les origines de la conscience réflexivd_es conférences de la cité des sciences,
op.cit.
* E. Pacherie, & 6 e mp attsds idegrés, in A. Berthoz, G. Jorland, 6 e mp, @f.cit,ipe
181.
®J.Decety«Une anat omi e apeit,plBempat hi e
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3. Les déficits pathologique s de | 6danms ples t Maladees
neurologiques

Les d®fi ci bwsde thdtehmpartihd exdse rerniconteest mans t
diverses pathologies qui ont pour dénominateurs communs des troubles de la
conscience de soi et déautrui et des d
perturbent obligatoirement les interactions socidlEsnprendre ces déficits de la
conscience projective est nécessaire a la prise en charge éthique de ces patients.
lIs ont été particulierement étudiés chez les patients atteints de démence
frontotemporale dans la variante comportementale et méta@asla variante
sémantique, qui viverttans un monde égocentré et ont des difficultés a attribuer a
autrui des intentions distinctes des | eu
été publiée par le neurologue anglais J. Hodges en 2000 chez un patient de 47 ans
pr ®sentant dides mip compoeménsll cantractait des dettes,
d®r obaient | 6argent de poche de ses enf a
cigarettes, de | 6al cool ou des friandis
devenu irritable et se montrait de moars moins concerné par les autres. Or, Si
ses fonctions cognitives étaient quasi normales, il avait par contre des difficultés
i mportantes pour r®soudre | e&s t©ches i mpl
Le Bouc et af, étudiant 11 de ces patients en camésméssion de positoau
cour s ddéune t ©c he de fausse croyance,
perturb®s dans | 0inhibition de | eur prop
un hypofonctionnement du cortex préfrontal droit.
Ces difficultés de mealisation sont certainement en partie responsables des
troubles comportementaux de la démence frontotempordte véritable
« sociopathie acquise , m° me soOi l est di fficile de
fonctions exécutives, de la désorientation tenyspatiale et de la réaction anxio

d®pressi ve. Quand nemeeonraibpms dom pochditeint qu 6 e | |
déune mal adie neurod®g®n®r ati ve, cbest a
au groupe soci al qubdel | e sself Br@riulnidke qu o
cite |l e cas de cet homme souffrant doéune
sa femme, dit a voix hautecQu 6-e 8t g u 6 0 n ». Sitsesrobes fromtaux
avaient fonctionn®, i ndaur ai-étre jeamai s ¢
| 6audaiptas ressenti), parce quodil aur ait
allait produire dans le monde mental des aut@s.mme nous | e reverrtr
e dofici toncdrieetgaferaentteis maladies psychiatriques. Dans la schizophrénie

comme dans | auti s me infantil e, il exi ste un t
|l 6identi fication des ®@héempashi ea,ssemp®chHantn un@
har moni euse avec autrui. Pour | e psycmhémpat he, qu
| 6autre est per-u comme un simple signal, et il
peut s 6 eparcentreyilscenserve une empathie cognitive qui lui permet la manipulation.

2 F. EustacheB. Desgranged,es chemins de la mémaimp.cit, p. 216.

*Par exemple d®tecter dans des histoires ou des
des personnages a propos de ce que pense un autre, ou bien des faux pas (une personne visite
| 6appartement refait " neuf f©r sojnolaimi mai 4 udgu diil
penser ° changer |l es rideauxé).

“R. Le Bouc, P. Lenfant, X. Delbeuck et alp.cit.

°B.Cyrulnik De c hai ropeitp. #i760.©0 me
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son identit® ®thiqgue qui est i Cci attein
comme comptable de ses actes
La compr ®hension des ®motions diesbautr ui

®motionnell es) et par | 0expression du Vvi !
perturbée, de maniére plus franche dans la démence frontale que dans la maladie
doAl zhei mer . Ce d®ficit concerne plus |
peur, tistesse) que les émotions positives (joie, surptise)

Dans l a mal adi e doAl zhei mer l a di ffict
®gal ement ° pratiquer | d6introspection, e

méme si le symptdbme est moins intense daes la démence frontal®ans
| 6®t ude pr®cit®e de Le Bouc, effectu®e s
qgue |l a difficult® est plus ° inf®rer | e:
propres perspectives mentales, ce qui correspond a un hypofoestient de la
jonction temporepariétale gauche.

Le patient devient vite égocentré et ne peut plus adapter son discours en
fonction de | a repr®sentat, omomme clebiqluleu:
| 6observation suivante

Cette patientede 8 ns vit ° son domicile avec son fi
pour des troubles du comportement qui rendent difficile le maintien a domicile. A

l 6h1pital pourtant, |l a patiente appara’t dou
son historedune mani re assez coh®rente et i nsis
comprenant pas que son fils veuille s <« d®barr asserbilanddel | e
neuropsychol ogiqgue confirme une mal adie doAl
rester compatible avecunmai i en © domicil e. Par contre | 06i
du médecin traitant montre que la patiente, dans sa vie quotidienne, est devenue
totalement égocentrée sur ses désits s es pr ®occupations, ne soéi
sonf I s ni " ce quodi l peut penser de | a situat
par son travail et que I 6heure du repas est
fait régner un autoritarisme rigide sans se préoccuper du ressenti decbes pEde qui
auparavant était si attentive aux autresn 6 acc de plus ~ | eurs ress

plus de leurs pensées, ne se rendant absolument pas compte de la souffrance ou de la
fatigue que son comportement ou ses déficits engendrent chposhes.

Ai nsi | orsqubéun patient dit ~° | é6®qui pe
convaincante, quo6il ne veut absolument p:
qguobi l veut rentrer chez | ui oY% tdeut se p
pas consciemment au d®sarroi, ~ |l a fatig
ce qudodi l faut s a vloai rp e®Rgtael edpsundtréaeelep aetnhdir ee .
seule, souvent associée | 6 anqgsmomotifdéi estituti onnali sa
veut ®viter soit | a rupture, soit | d6enga:

Enfin, des lésions des régions du cortex somatosensorielidpliguées dans
| 6i mage,ndbu aanawempms | ors ddédun AVC, hig provoqglt

des d®f auts doé®moti on ,eduverd associés ratuneme nt
anosognosieu a une négligence hémicorporelle.

! R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.cip. 76.
’R.Gil, «Conscience de soi, c o n s, ®syehol.dNeurodsgchidtrdo aut r e e
Vieil., 2007, 5 (2), p. 8B9.
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4. L6 emp &t hil & Giighante; néeessitélimites et déviances

L 6 e mp,aehvisagée maintenant poul e s oi gnantutreela | 6ai d
capacit® doé°tre af f ect @stapsaiun effeet deg u e res
compréhension des affects et des représentations du patierattention et une

di sponibilit® -~ s a souf france ai nsi qu
comprendre son point de vue, de le reformuler, de mettre des mots sur son

emotond 6assouplir sa propre subjectivit®, (
de savoir soeffacer par e pepi@re surtout, ce que
|l or squbi |l existe des troukblesss du nademem
capacité a entendre la pardt les signes non verbaut)e | 6 autre et 7 &
gudelute dpéf ®rer de | a sienne et qgudun d

conscience est possibl&l. Depraz commentant la conscience intentionnelle
doHussens$i ste sur cette v®ritalsdieate conver
et de I6agquiendioon passer déoun mouvement

monde, “un mouvement de salemghéreghepamaccuei |
un «laisser venir, un laisserse révélew. Il y a la« attentesans connaissance du
contenu qui va se révélar , n®cessitlembuvethéni méme bee r C

remplissement immédiat par projection de mes catégories, de mes attentes, de mes
identifications». Cette dimension de la conscience attentionnelle possede pour

| 6auteur undi gsonmamcas ®que, l i ®e ~ (e
pui squoi l sbagit dé°tre non seulfaeement at
“ I dautre.

Or i faut mal heur eusement reconnaitre

actuellement un des griefs famentaux adressés aux soignants par les
«usagers», ce que souligne le rapport de la commission sur la fin de«ike
semble que la société ait intégré dans son imaginaire le sentiment que les

soignant s, guel s qudi |l s erdagpersonne maladebeb nt p |
ses proches, quoi l ndy a pas de r ®f ®r en
hospitali re so6est progr eésQ@nipewesuagposer t ot al
gue | 6®coute dbébune conscience mabebbkeest
nécessite plus de temesde disponibilité.

Mai s | 0 eskeleaehchré possible avec un esprit perdu dans un autre

monde, dont le sens nous échappeAf f ect et v®cu dbébune pe
déune mal adi e ntewlutivd ne gpeuvent €tre gpprEherdés gar

l es actes de c on’s, aduedtA@ ZédoudiC 6spsyttant s ai n
un pari®t hi que que de r®pobndeeppatul éaf §uemh
compr ®hension doune cons;teirefusecestrep@rileade 1 e
patient e t s a capacit® “Cet effore xlepaompnébensione nc or e .
empat hi que doune (dootrildaaticemprerereus @ progrer ant e
empathie est souvent déficiente3t” | a base de lelle@Gdigeaque soi

! N. Depraz «Husserl La conscience comme vigilance ouverture ~ il dautre,
attention d autrub,L 6 e x p ®r i e n c e , Ratis, Actas S@p206A cpi 2886.c e
2 Commission de réflexion sur la fin de vie en France, direction D. Sit&8rdécembre 2012, p.
28.
® A.-C. Zéghoudi Critique dela raison neurologique Thése de doctorat de philosophie
pratique, Université de Paitisst, soutenue le 11 février 2013.
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consi d®rer | e patient comme un sauj et qui
de choquant ©~ expri mer, gqgui " la foissesaffir me
part de vulnérabilité. Si | 6empat hipeut se olgurte tai v e

l 6i ncommunicabilit®, i reste pendant (I
comprendre | es affects par | 6empat hie ®
verbale Il faut faire le paride | 6i nt er pr ®t ati on et prend
qguitte © corriger ensuite | 6attitude.

L 6 e mp pdutitonsiste en effetp o u r | 6ai dant ) sOadapt

parfois inattendues, que provoquent ses actions ou ses parolasjropligue de

chercher sans cesse de nouveaux modes de communication, y compris non

ver baux. Nous | davons vu, | 6empat hie ouv
autrui. Cette manipulation peut étre assumée dans un but thérapeutique.
Finalement, le méil eur exempl e-i dopmpartlkie@i ndlestl 6a
«met dans la peau de son personna@eUne certaine théatralisation de la
communi cation peut °tre wutilis®e pour s¢
patient atteint de démence et dansbun t d 6 a p Adapee sa® gedtes, ses

mimiques, sa Vvoix autant que ses paroles aux affects du patient et a ses réactions

®moti ves per met ddébajuster s a communi ca
i ncompr ®hensi on. Bi en s ¥rdépers de lgpsmaéritée c on s i
de | a relation, mai s i | sbagit en fait d
en fonction ddéune nouvelle r®alit®, Vvisal

Pourtant | 6 e mp peuthge efatiguer, car elle nécessite un effort, une

di sponi bi,l iun® dpdaetsipernicte qui SO®pui sent p
avoir |l a tentation de d®mi ssionner, de s
dusoinMai s | 6 e mp agunhd uen en 0deisstp opsaist i on psychol
une vertu ®thique et par | ° sdédapprend, S
des enseignements et des ®changes. 1 €
| 6 ®t hi que, i nsi st damtn centdree | dwetmpead hs er, Isé

dans les institutions.

Il est cependant des empathies pathologiques, en excés ou déviantes, dont le
soignant ou | 6aidant doivent se garder,
corps 0 uOn Ipdute digtinga rt . | 6 e égocentréei &l 6 e mpat hi e
fusionnell e. L 6 e mp aseldnB.eQuedtif,cdcse mettre @B con s i
place de la personne malade, tout en consef@asensibilité de la personne
valide: face a un handapé, le soignant se projette sur ce carpset esprit
maladeou difforme trop lent dans ses gestes ou son entendesiént, magi ne dan:
cette situation qui lui renvoie immédiatement une image effrayante de ce que
serait alors sa vieCe «paralogism&» (erreur logique faite de bonne foi) est &
| 6origi ne du p a(disabilibyxparadayugue hnaus @dvores al@a
rencontréa plusieurs reprise ce paradoxe, qui exprime le fait gleequalité de
vie doéun lsimée plus engd®crespartunsaovateur extérieur que par
le handicapé lum°® me , peut °tre © | 6origiene de | o

1 J-P. Polydor Alzheimer, le livre des aidants Par i s, Léesprit du temps, 2

2 B. Quentin «penser le handicamn premier acte de soinLa revue d,evrl 6i nf i r mi
2012, n° 180, p. 336.

% B. Quentin La philosophie face au handicapoulouse, érés, 2013, p. 94.
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mettant en doutede facon peuétre 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-eléame et coOest souvent pos

prend | e temps suffisant, et ne pas envi
sous | @mmagdueterriiant Ainsi éviterat-on que | reeseipat hi e
transforme en une compassid® mauvais aloi.

Chest un mbBlabeni poes ss@ - | 6exc s, gqgui S

| 6 e mpfastormelleL 6 e mpat hi e en effet ne signifi
d 6 a uderquiiest définitivement impossibhlenos places sont radicalement
étrangeres et incommunicables affirme Leviiae plus, compléte D. Folscheid

« se pojeter sur l'autre pour se voir sotnéme comme ['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 a rejeter l'autre ou a vouloir sa
suppressin, au moins fantasmatiquement, voire magiquement. Un cran plus loin, on
passe a l'action. Alors peut apparaitre I'empathisionnelle qui fait les"anges de la
mort"! au détriment de la sympathie qui est compasssams participation ni
confusion ».

(! ne sbéagit donc pas, p a ta sauffrancel®c ani s me
patientou de souffrir avec luiselon un sentiment qui rejoint plutétd ®t y mol ogi e
du mot compassion cela deviendraivite insupportable pour le soignant et
probablement peu bénéfique pour le soigné, car la compafssionnelle

emp°che | a bonne distance et ,aubpampr ®ci at
parfois de dériver dans le dran@6 e s t ce queNEglansidomayime | e C
121: «Une morale qui, excluant de son champ les repéres, se réfererait a la seule
empathi e, risquerait de se dispenser de
d®t acher de | a n®cessit® premi gsles de r en
personnes vulnérabfés. La compassion elmémé doit tenir un juste milieu, en
refusant deux contrefacons dodéune part | 6envahi ssement
| 6awtur epoi nt de noyer ma sensibilit® da
intellectualisation de cette souffrance au point de me laisser insénsible

Pour E. Godart,| 6 e mpbéen dompzissemblec or r espondre ° | 6®

guotidien du soignant, intermédiaire entréan de sympathie et la compassion

Enfait pl ut ! tsengmerdtintenmédiaire entre un penchant naturel pour
autruietung r i st esse caus®e ,palrbd d oapstdtieplutbef r an c e
une propriété originale de la conscience humaine qui en fait un soubassement

'En r®f ®rence ° des affaires doéeumécelledesCi e qui 0|
Malévre.

2 D. Folscheid synthése du séminaire Vie normale, vie handicapée Collége des
Bernardins septembre 2011.

3 CCNE,Avis 121, Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de mjoiltét 2013, p. 48.

“DontJ. Ricotaf firme quodelle est i md bon pusagesde bal e | a
compassionop.cit, p. 53.

®|dem p. 23.

®E. Godart «L & e mp,an jste milieu entre la clinique t6 ®t hi que »opcitguoti di en
p. 3538.



essenti el de | 6®t hi que soignante
compr ®hension de .l a conscience doéautrui

Nous arrivons maintenargu terme de notre analyse du premier niveau des
contenus de conscience, que nous avons proposé de norfanesnscience au
présent>. Au total, la« conscience au présemest donc plus, beaucoup plagsie
| 6 ®veil. Ell e est | agres slé corp@encdeesentintentn t e nu s
primordialdesoet | a d®couverte de |lOsgnthésete, | a s
| 61 nt e rdp ma@deaempirmue qui nous entouaey s ei n dodéun cour
consciencemaintenu par la mémoire de travail | 6 ®que tbut cela procure.
Elle constitue donc la naissance du sujet, pour lequel le reste du monde est un
objet. Méme confuse et déstructuréeette consciencesigne la réapparition
bienheureuse du sujeaprés un comaou un état végétatifqui évolue
favorablement. Souvent confuse et déstructurée, parfois hallucinée, elle signe
néanmoins la permanence du sujet dans les maladies neurodégénératives évoluées.

L6 ®t hi gueva €teicentrée rsir éda compréhension empathipse
manifestations naissantes ou persistantes de cette conscience souffrante et sur
| 6effort quotidien qui permettra ° |l a fo
soins la vulnérabilitéen évitant la violenceElle fait le paridu sujet Ce sujet est
l&, méme souffrant, méme privé de rm@moireet de ses projets, méme vivant
dans un présent dont le sens lui échappesoignant se doit de le reconnaitre, de

| 6®couter et de | 6aider
Mais cette consciencau présent nous | éeavjonmsg uwsd®pam®i nt e
parfois de mani re un peu artificielle,

la liaison avec la mémoirde présent au passé comme le disaiht Augustin
mais aussi au futumui constituela véritable conseince de soi, recouamt les

notions de ®elf» ou «ipséitée , et doéi denti t ®

Cette identit® quoam bdtess®ddden!| ar aomafc
aura tant de mal ” recouvrer, cette ide
progressivement ftos q u 6 o n est atteint d 6 uono e mal a
vasculaire sauf peu® t r e | orsqudon perd en m°me te
maladie cette identité que les soignants et accompagnants tentent au quotidien de
préserverp a r | e b i stimutationdebtu n d 6 u nelation inarrmateg
considérant le sujet non plus seulement ici et maintenant, mais aussi a travers ce
quoi l a ®t® et ce Gamine le dip@ Walabgualac or e de

philosophie peut aider la neurologie a pertas identités blessées, souvent sans
parole ni souvenirs, mais dont la souffrance exige une approche spécifique, qui
reste & inventém.

Cbest donc ce deuxi me niveau des cont e
maintenant «la consciencenémoire» et £s relations & conscience de soi et a
| 61 d,eous cohdBisant a dégager ce qui constitue la souffrance de ce sujet
dont | 6al t ®r ati on de | a m®moi r e d®str uc

! Propos recueillis par J. Ceffélérama 3257juin 2012, p. 28.
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spécifique a cette souffrance que nous trouvons danéthiggle adaptée, a défaut
doune th®rapdé&stitli gpesciublae i déi nventer une
souffrante?

Notre hypoth se est g u emérhodeatrans®mMmat i on d
| 6i denti t® et par C 0Nns ®cxpemetune qou®ke un no

forme de vie; cellec i sdenvi sage essentiell emen
| 6appauvri ssement, mai s peut encore comp
accompagnants et soignamtsivent savoir descelleC 6 e s t ai nsi gue CE¢
essentiede désubjectivatoet de perte doéautlodmd mi®r adu e n
de | a m®moire autobiographique, de |1 06i de
pourra en partie °tre compens® par | 6ac:«

basée sur le concegté aut on o mi e, gaecnous depetogper@e dans la
deuxieme partie de ce travail
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Chapitre Il

La conscience et la memoirevers la conscience
de soi et LIO@indhe rytsiet @ u d®I| ¢
Identitaire et ses conséquences éthiques

Avant doenvisager |l a question de | a con
délabrement au cours des maladies neurodégénératives, il est indispensable de
comprendre les rapports complexes de la conscience etrdéntmire et plus
exactement des consciences et des mématas tout séparéa mémoire de
travail, qui organise le présend mémoire procéduralaiege des habitudes, la
mémoire sémantique, siege des connaissances, la mémoire épisodique qui se

projettedans | e temps, |l a m®moi r e ;@hadumebi ogr ap
est i ®e ~ un type de conscience, et p a
altérée de maniére différente dans les maladies neurodégénératives ou vasculaire

et chaque situationnit er pel |l e de mani re sp®ci fique

relation d 6 a ¢ positpa ¢thigeemeanst les maladies de la
conscience comporte déabord un ef fort (
neuropsychologiques aboutissant au désordre identifairer e d 6 uwil pat i eni
perd la mémoire, «i | néa m°me plus ooilsecdtplusce do-°t
qui il est», comporte le risque éthique eglobalisation, déa simplification et

de | 6 0o bj ©rclesi atteantes sont. variables selon type de maladie
neurodégénérative, le stade évolutif, et leur analyse précise est nécessaire pour

pl acer correctement | e curseur de | a r ®p
et de la vulnérabilité mais aussi pour relever le défi de la désubjectimati

Affirmons, avec R. Gilque«aud el © de ce quoi |l-adirelse i ni ti
di agnostic doébune mal adi e, | 6examen neuro
blessée dans les compétenmeames qui lui permettent dee slire et de se

constr wadrier,e csboensti denti t ®. Et cbest ainsi
|l a neuropsycholofie rencontre | 6®thique

l. Consciencs et mémoires

Nous avons vu que lorsque Bergsdit: «Consci ence signifie
mémoiree , i | e esdeatidllersentscroyons nous, a ce que nous appelons
actuellement la mémoire de travail, celle qui recouvre le temps
phénoménologique, la durée, lgprésent vivanp, celle qui participe donc la
conscience du préseeh permettant la manipulation consciente des informations
et des souvenirs immédiats. Mais lorsdeephilosopheouvre, dansMatiére et
mémoiré, la question des rapports de la conscience et de la méihdiéeeloppe
surtoutded types de m®moi r e ~ ménwirelgabitudesr me , qgu
et «mémoiresouvenir».

! R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.cip. 87.
2H. BergsonMatiére et mémoireParis, PUF, 1939, pp3-96.



120

La «mémoirehabitudee s béacpgparedta ¢®p®titin dobéun
cobedtre par | dapppreend sls@agrxe myijiese gabeo nl a |
ciur, mai s | 6 ®t end ° dnose sépéthng créemtaum v e me n
m®c ani sme, passent ~ | 6®tat dohabitude,
suivent automatiquement notre perception des chos@s pourrait facilement
pr endreemplléee de | a conduite automobil e, du
de la simple marche automatique. Nous appelons actuellement cette mémoire la
me®moi r e proc®dur al e, qgui concerne | 6ap

compétencesOn distimyue plusieurs sortes de mémoire procédutdtemynitive:
apprendre a résoudre des eéquations mathématiqyesceptiveverbale:
apprendre un poemeperceptivemotrice: apprendre a faire du vélo). Le siege
neurologique est essentiellement soadical: thalamus, cervelet, noyau caudé.

La deuxieme forme de mémojremémoiresouvenir», differe completement
de |l a premi re. Reprenant son exempl e de
souligne que ce deuxiéme type de mémoire intenloesgue

«chacune des l ectures successives me revi
propre; je |l a revois avec |l es <circonstances (|
encore; elle se distingue de celles qui précedent et de celles qui suivetd péace
m° me qubel |l e a o;brefucha®une dé ees lectuteerepassentdpvant moi
comme un événement déterminé de mon hiStaire

On ne saurait mieux définir ce que nous appelons maintenant la mémoire
épisodique, celle qui concernelegoeini r doéinstants wuniques,

l e temps et dans | 6espace, gue nous retr
temps. Le si ge neurologique en est esse
cortex pr®front aux ientcomma pour@tréaupétationdesur | 0
souvenirs.

Bergsonajoute que

«la conscience nous révéle 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 | desprit que | e
raccourcir. Au contraire, le souvenir de la legon apprise exige un temps bien déterminé,
l e m°me qubil faut pouce d®uéétoppenmagiunat’i ounn

mouvements doéarticoetanbenatn@®@omasspalusesune r efg
actior? ».

Les consciences qui accompagnent la mémoire procédurale et la mémoire
épisodique sont donc de nature différente, intuition géniale qui préfigure les
t r av a.aulvingld@duis 1972.

Neuropsychologue a Toronto, ETulving va proposer un modele
ddorganisation hi®rarchique de | a m®moi r

méme si les frontieres et les voies de communication entre ces mémoires se

! F. EustacheB. Desgranged,es chemins de la mémaimp.cit, p. 258.
2H. Bergsonidem p. 83.
® |bid., p.85.
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précisent. Cinq grands systémes de mémoire sont ainsi retemésnoire de
travail (concept qui a remplacé celui de mémoire a court tetnmgi fonde la
conscience au présentmémoire procédurale (la mémoire des habitudes),
mémoire perceptive (la mémoire des perceptions et sensations, conscientes et
inconscientes), mémoire séntigne (la mémoire des connaissances), et, derniere
apparue dans | 6®vol ution, propre ° | 0esp
épisodique (la mémoire des souvenirs). Nous y ajouterons la meémoire
autobiographique, a la fois épisodique et sémantiqueispedsable a la
constitut i o nselfdlesndurdpsydhmloguds.t ®, o u

Déautr e paratherchE a définir lesydifférents états de conscience
dans les trois grandes catégories de la mémoire a long térmeroposeé les
termes de conscience autonoétique pour la mémoire épisodique, noétique pour la
m®moi re s®mantique et ano®tique pour | a
probablement référé au terme gremesis action de penserpenser a sanéme,
penser, ne pas pens@u encore conscience de soi, consciesw@aissance,
i nconscient). Aucun rapprochement nodest
débHusser |

Chacune de ces mémoires est donc reliée a une forme de conscience (ou
doéi ncoaognitiff entdont | 6al t ®r ation pathol ogigq
cliniques particuliersd o n t |l a connai ssance est ) | a
nuancéege que nous allons maintenant développer.

Mémoire proceduralet conscience anoétique»

Elle recouvredonc le concept de mémoirehabitude» de Bergson elle

concerne | 6apprenti ssage(apprendré un testeé, ac k a g e
conduire une voiture ou ~ | Rierd uddduensti ns:
le «savoir commens, par opposition au savoir que» des mémoires episodiques

et s®mantiques. El'l e est tourn®e vers |
temporalit® est diff ®rente desodcadilte ddéeu nl
acquis du passé qui se prolonge toujours dans le présent sans interruption
temporelle, bien diff®re>t en cela du so

Il peutpardtredi scut abl e dobéempl oyer pour cette
E. Tulving le terme de conscience anoétique, dans la mesure ou elle est
essentiellement implicite, inconsciente, non déclaratineis ce petit artifice

s®mantique per met de Dbien | 6optgndueser aux
par déautres mo dEkes td®anocgone c idédrume ®t at C
progressivement et non doun ®pi sode. )
motivations, des progres accomplis mais tout le reste est automatisé dans les
régions sous or t i cal es ,desolu&e nfcoRkrpnmeal @ 6ufn i ncon
structurel

L E. Tulving« La mémoire épisodique de | 6 e s prRewNeuslParis,2004 4pa2u
2516.

’p . RilLcali um®mo i r e, | FPahsi Seuil2000,9.,32.1 doubl i
3 B. Lechevalier «Conscience et mémoire que veut dire noétique», Revue de
Neuropsychologie2001, vol 11, n°2, 36380.
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Comme le soulignent F. EustackeB. Desgranges, la mémoire procedurale

est di ssoci ®e de |l a m®&moire ®pisodique,
amneésique a faire du vélo i | aura oubli® toutouse qui
déoapprenti ssage, mai s i | aura assimil ®,

faire pour pédaler et se tenir en équilibr@ette mémoire inconsciente est trés
longtemps préservée dans les maladies neurodégénéraiinss. un patient

atteintdemal adi e d6 Al zhei mer aura pendant | on
de son v®hicul e, ce qui nbest pas sans
difficiles, carilpeut par aill eurs faire des erreur
distances, ér@ ani qu® | ors dodéun trafic iIintense

Inconscient de ces risques et dans le déni de ces difficultés, il peut réclamer a
toute f orce s asatvocomnentr cenduirggMais & grivey del la

conduite, par une mesude prudence bien compréhensible, constitue une atteinte

non seulement a sa liberté et a son autonomie, mais aussi a son estimecde soi

la préservation relative des mémoires procédurales et sémanfiguast aussi la

pr ®s er v at deldb conceptied n déun syst me de r ®f ®r
mai nti ent | esbndiet den sldrd méme qgue ménoier i s ®,
épisodique et conscience autonoétique se délabrent, comme nous le voyons
maintenant.

Mémoire épisodiquet conscience @utonoétique»
C 6 dasximémoiresouvenir»de Bergsonqui, sel on | a d®finitior

« permet devoyager mentalement dans le temps subjectif, du présent vers le passe,
nous permettant ainsi de revivre, grace a lansmence autonoétique, nos propres
expériences passées

1. Qu 0 eesque la conscience autonoétique

La mémoire épisodiqu& n syst me qui poss de | a c:
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 pr ocessuEle dsb&raiterand ligeg & un systeme de mémoire
perceptive, qui désigrie souvenir, en grande partie inconscient, de nos

perceptions, par exemples visuel:lles, et
cerveau garde wune trace de usmpidgmedi | a v
| 6obj et , m°® me sOi |l nden voit gudun frag

effets dbébamor-age perceptif renforcent a
Cette m®moire perceptive est peuéeesensi bl
pour amorcer | 6acc s des souvenirs ®pi
P.Ri ciswrul i gne ce r appaw®iunsourediireverge r etr

cbest gque je | davais perdu, mai s si mal g
que son image avait stéwu’».

! F. EustacheB. Desgranges, \ers un modéle unifié de la mémoweL 6 essent i el , cerve
psycho makjuillet 2011, p. 2835.
2 E. Tulving« La mémoire épisodique de | 6 e s prop.dit.2%16. cer veau
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Comme lepréciseE. Tulving le cours du temps est linéaire et & sens ufique

(les ®toiles naissent et meur ent , l es °°
mourir, |l es causes pr®c dent | gtsdeef f et s é
| homme ° se souvenit«Qluesn d®w@&n epreennstes aduyj C
© ce qubdébon a fait hier, |l e cours du temp

qui se souvient voyage mentalement dans son passe, transgressant ainsi la loi de
| 6 versibil@e du temps.

La conscience qui accompagne ainsi notre voyage mental dans notre passé est a
| 6®vi dence di ff ®r ent eméoiadre de ravailconssence enc e a
phénoménale, conscience phénoménologique, sentiment de soi et é@md#aons
terme doaut oncoe®t i®ptuaet dp&fritniictulg er qui nou
du temps subjectif a travers lequel des événements se sont derouks
conscience autonoétique renvoie donc a la connaissance de sa propre existence en
fonctond 6 un t e mp; elle paditige @ ta ttandtitution du soi @el), qui
est, en partie, la représentation mentale de sa propre personnalité a travers les
expériences vécues emmagasinées en mémoire épisodique. Selon E., Tailving

sesfdes ani maux nbéexiste que dans | e pr ®se
dans le temps subjectif.

Au total, l a m®moire ®pisodique | i ®e
remember «je me souvieng , doun ®v ®nement particu
mentat ment | a situation, y compris-lace que |

On est ici trés proche de ce que HusseBartreappellent la conscience réflexive
ou réfléchié:

« Si je veux me rappeler tel paysage apedicea ns | e trai n, hier, i
faire revenir le souvenir de ce paysage en tant que tel, mais je peux aussi me rappeler
que je voyais ce payappeelyeans L@ Gonxiencedmnernggdue Hus s
temps la possibilité degfléchir dans le souvenir. Autrement dit, je peux toujours opérer
une remémoration quelconque sur le mode personnel et le Je apparait aussitot

1 sbagit donc bien déune m®moilte dobun
lui aussi unique.

p. RilLcal um®moi r e, |, dp.oit, s 530 i r e, l oubl i

21 ndenvisage pas |l e temps cycligue des sagesse
3 Comme le souligne joliment N. HustorcLe chat avance, il ne peut marcher & reculons.

Mais nous, on peut remarten arrieréd sans quoli ce no6®t ait pas | a pe
cerveau aussi compl exe. Lohumanetti®e ndapdcim®@eddadl
avant et en arri re, de noter |l es r ®cmotifx ences, d
Nous savons étre présents dans le passé et passés dans le présent. Et méme, vertigineusement, nous
projeter xB.MHastohCargigue desplaines Pari s, Jodai | u, 1993, p.

“ On peut noter que le terme de conscience réflexive estriployé dans un sens différent de
celui qui correspond a la conscience réflexive, dans un sens plus psychologique, développé par J.
Proust comme nous | éavons vu plus haut. Dans <cett ¢
sentiment ded, au présent. Sartdistingue une consciendeéfléchie qui pose et saisiti 6 o bj et ,
sans référence ale( Quand j e cours apr s Jedlyatonssienceady |, il no
tramwaydevantétrerejoint); une conscienceéfléchissante qui est encore irréfléchie, mais
per met | 6ac c réfléchiequi fait appamisedde € AP.cSartre,La transcendance de
| 6 eRards, Vrin, 1996, p. 137.
®|dem, p. 27.
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LO®mmot imobdul e | 6exp®rience subjective
ddé®v ®nements ° forte tonalit® ®motionne|
image positive de soi) comportent davantage de détails sensoriels (visuels,
auditifs, olfactifs) et liés au contextspatiectemporel que les souvenirs
d6®v ®nements neutres. Certains souvenirtr
| 6 ®t at doesprit 0% nous sommes dquand |
renforcent notre identité nous construisons continuellement nosveoirs de
fa-on 7 ce quobils correspondemmes" | 61 ma
Comme le souligne N. Hustpn

S
e

«notre mM®mMoire est une fiction. Cela ne ve
sans quobon | ui d e m@mpd & ordoriner,ra assaier| aséleptiarmer,e s o
exclure, -&diawbl i ero,rslitédadahulerd. cbest

Le sens du temps dont se nourrit la conscience autonoétique ne couvre pas
seul ement | e pas sGh distiaguesacetemens la mémbdieev e n i r
prospective, définie comme la mémoire des activités a réaliser dans fedutar
mémoire du futur qui désigne plus spécifiguement la capacité a imaginer le futur.

Selon Tulving le voyage mental dans le temipsplique la conscience, non
seulement de ce qui a été, mais aussi de ce qui peut survenir

«Cette conscience permet aux cr ®atures autc
se projeter d a nmémds &tapour teur descenmance, cenunsirzI
créature dépourvue de cette capacité ne pourrait le faire

Cette conscience anticipative est aussi le substratum de la conscience de la

mort, pivot structurant de | a pens®e et

doA. .Kadlomsci ence do° ten mémentemps &lconsciendel qu e ¢
do°tre soi, et <cell e, e%t» Eleapersisteqrése s oi ,
|l ongtemps au sein doéune c o RcBestineapable mal ad
de se projeter sur le futur.

Cerai nes mal adi es neur ol ogi ques constit
atteinte de la conscience autonoétigabligeant les patients a vivre dans un
présent uniqguement nourri de leur mémoire sémantique et de leur inconscient
cognitif.

M. Van der Li nde nl émation, cinérA dugsouménie,dwb,essenti el ,
cerveau § psychanatjuillet 2011, p. 3639.

“N.HustonL 6 esp ce ,dpach,p.R:atrice

% Par exemple «en revenant du travail, il faudra que je pense a prendre du pain en passant
devant la boulargrie ». Ou bien @ 17H, je dois prendre mes médicamentse qui nécessitera
un contr*le de | 6ex®cution de | 6action, car il €
deux fois que de les oublier.

*E. Tulving op.ct., p. 2521.

°C.Delsoj]Qu 6-e 8t que 7 ophitopnide
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2. Les pathologies dela mémoire épisodique et de la conscience
autonoétique

Les pathologies dans lesquelles la mémoire épisodique et la conscience
autonoétique sont atteintes de maniere prédominante sont celles qui intéressent les
hippocampes et le systtme mamil@lamique notammentles séquelles
ddoenc®phal iltae ntad rapd®tei gdweA,l zhei mevr et | e s

D6 or i gi ncarentellecl®e syndmme de Korsakest caractérisé par un
oubli au fur eta mesure des événements de la vie, contrastant avec un jugement et
des raisonnements préservés atorapensé par des fabulations Lorsque

| 6atteinte hippocampiqgue est massive, da
les patients sont non seulementajpables de se souvenir de leur passé, mais

®gal ement doéi maginer | eur avenir, de sav
l endemain ou ° nNdéi mport e : lgduat estrperque nt de

comme un vide. Ces patients, sans passé (ni avsamblent «enlisés dans un
moment constamment changeant, vide de’seriss fabulations, les inventions,
peuvent alors étre interprétées comme une maniere, dérisoire et tragique,
ddéinventer un sens au chaos.

Dans l a mal adi e doé Aaumhoétigumest ,souvers la c ons c i
premi re atteinte et sbaccompagne dbéun d
sa propre mémoire.

Ce patient et sa femme rendent visite 7 un
temps de revenir, deux heures plus tard, le patient ne se souvient plus comment ils ont été
la-b a s . 1 a oubli® qubéils ont letrdjet, poart@dnt!l eur v o

marqué par une petite panne vite réparée.

Sa conscience nb6éa pas conserv® | 6infor
sentiment de familiarité persiste encore, de méme que la conscience noétique des
connaissances généralesMais oui,je le sais, nous avons déja fait ce trajet et ce
vill age n 6 edlie sataais ne se saiviehtas de ce trajet précis. De
ce fait i no®val ue pas bien | e d®ficit
femme est surprise. Pourtant, patient sait conduire sa voiture (mémoire
procédurale et inconsciente), reconnait sa voiture et sait réparer une lpanne.
une mal adi e d 6 AlDatsecearees, dI®baitttaenitret.e de
®pi sodi que est rar ement pgturlbatonsEbutantds s oy a
de la mémoire sémantique et de la mémoire de travail.

Mais peuton affirmer que ces patients qui vivent dans une conscience au
présent ont une existence vide de s&hsb h o mmei | n 6geusdtu neet ire
t-i | guodun tirg?p eN-ddpas aoss ome conscience émotionnelle, des
sentiments, des désides valeursine vol ont ®, une capacit®

! «Dans le cas de Korsakov, le malade est encore trés valide, avec des neurones en pleine
®bul I ition. Les souvenirs que | a maladie d®vore
pausi bl es, mai s purement invent ®es [ é] Un cerveal
Les trous de mémoire, que gés les gouffres de la mémoire, il les comble selon sa fantaisie, avec
une rationalité qui donne le changeE. FottorinoKorsakoy Paris, Gallimard, 2004, p. 183.
20.SacksLbhomme qui prenait ,Pais, Serimi@®2, ppd8.ur un chape:
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«Dans le syndrome de Korsakov dans | a d®me ncatastrophesddans do a
m° me genr e, S i graves gue §# ceste todjourd la s d®g Ot
possibilit® enti re dobébune restauration de |

cont act av e c:etcétte gopsibilitd derheurenraéme |la ousnoel voyons de
prime abord que | 6®tat d®sésp®B  ® dédune destr

Nous voyons sbGamorcer i Cci l es premiers
blessée dbéune part retrouver |l a valeur de |
mnésiqut Déautre part soéappuyer sur | es m®mo

pour mai nt eni Allerlagdel& deilanésioncheurolegigiet.de ses
conséguences en termes de déffmiur retrouver un sujet porteur de richesses et
capabl e déawne noeritegi neai der ~ retrouver
méconnaitre sadoulewr,onsti tue | 6un des principaux
de la conscience.

3. Unem®moire du temquseladdrée?| 6 espace,

Peuton en pathologie séparaettementie temps chronologique, la durée et

| 6es?pakes patients qui ont des | ®si ons
temporales par enc®phalite, accident vas
ont autant de difficultés a situer chronologiquement et spatgade les
®v®nements de | eur vie personnellee quodo-
qui est passéEn pathologie, il est difficile de distinguer dans la conscience
autono®tique ce qui tient de | a |l ocali sat
ce qui est perception subjective de sa

clinique courante, on emploie le terme génériqgue de désorientation temporo
spatiale pour désigner ce symptdome si fréquent dans les troubles de conscience,
regroupantlesdifi ul t ®s de projecti on ,thasnasssil e t e m|
| 6appr ®ciati.on du temps v®cu

Certaines structures cérébrales semblent avoir des roles spécifiques dans la
conscience du temps une | ®si on de | 6hi ppocampe
antérogradédifficulté & mémoriser de nouveaux souvenirs), la mémoire ancienne
restant longtemps préservée ; une lésion du lobe temporal provoque plutdét une
amneésie rétrograde (perte des anciens souvenirs, en particulier ceux qui sont liés a
des événements particukiesurvenus a une date et en un lieu préaige Iésion
du cerveau basal antérieur perturbe la chronologie des événements (le souvenir de

| 6 ®v ®n e me nt est conserva®, mai s pas | e m
semble y avoir dans les structures ld mémoire épisodique, des cellules qui

me®mor i sent sp®ci fiquement l a | ocalisatio
sont déaill eurs consolid®s dans | e somm
projeter dans | 6espace pouaux commusi(agu e r me
imaginaires). Cicéron, comme maintenant les surdoués de la mémoire, utilisait et
enseignait la méthode dedogi € Il i ant des ® ®ments nouv

mémoriser a des lieux déja bien connus, ce qui facilite la rétention et la
récuggration des nouveaux souvenirs.

1dem p. 60.
2R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.cip. 104.
¥ A.R. Damasip « La corscience du temps, Pour la science302, déc. 2002, p. 14113.
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Pour reprendre Bergspron pourrait dire que ce temps de la conscience
autonoétique est a la fois chronos, le temps mesuré des horloges, mais aussi durée

subjective, en tant gian &desnfdite depc@nsci@mnce,at i o n
mais encore appr®ciation si muldistagneee de |
ddune part | e temps qui se mesure (le te
et homog ne, cel ui qgui compt bl d ed0d poes it
horl oge, et qui ne fai:t memsur®@al ilte® tgeue sd
fait mesurer | 6espace parcowndehopae | es ¢
moi e . Déautre part | e tardedasisde md| etadie b, gui

dire dans la conscience, qui differe totalement du rapport spatial entre des
positions, constituant ce que Bergson nomme la durée, hétérogene et relative,
variant selon les individus et leurs expériences temps résulte donc de
| 6or gani sapénétration entituelld eles ktats de conscience grace a la
mémoire, comme une mélodie ne forme un tout que par interpénétration des notes
de musi que. Le temps mesurabl e, comme | O
alors que le temps vécu est identifeatdl la durée, dont seule notre conscience
m@®moi re peut % parla mémoird eextrpvairdans ke préseots
|l 6avons vu, mai s aussi par | a m®moire ®|
anciens

La durée est variable qualitativemendn sat que nos émotions distordent
notre perception du tempsertaines minutes paraissent interminables et certaines
semaines passent trop vite, en fonction des affects qui leur sont assbaiées
durée est vivante, caril faut essayer, dans ce processas tomplexe, de faire la
part du r ®el ‘&t ¢tdire dud la meargiionndesi sougenirs, y
compris a seméme, favorise la réinterprétation, méme inconsciente, des
contenus.Ainsi la mémoire rend le souvenir au présent et en méme temps le
recrée, le fait revivrk et contribue a la conscience de soi

Estce a dire que celui qui perd sa mémoire est rejeté dans un présent dont le
sens lui échappe Un pr ®sent qui nboasespiuparel 60 @
doun , fonttlauseul ruge serait un ret oou au te
| 6 es p®r an @Estilpaessibleale réoaenter ces patients dans le temps ou
| 6 e s(paa tsesont perdus dans le teh@sOu fautl simplementtenter de
donner un sensassurant’ l eur pr ®s entlese@moiededggpuyant
conscienceselativement préservéésar ils ont perdu la notion du tem@s Dans
cette optiqueles aidants et les soignants doivent savoir distinguer ce qui est
confusion dans la durée, du découpagmmrologique de la vie quotidienne dans
desespacesamiliers.Rappelons avec Bergsoue «la vie consciente se présente

'«Quand je suis des yeux, sur Il e cadran dbéune
correspond aux oscillations du pendule, je ne mesure pas la durée, comme on parait;lgcroire
mebo ne © compter des simultan®i t®s, ce qui est bi
néy a jamais qubune position de | daiguille et du
rien. Audedans de moi , un pr o pénd&rations mutdelleo deg faits ides at i on
conscience se poursuit, qui constitue la durée waiel. Bergson Essai sur les données
immédiates de la consciena.cit, p.80.

«<Au lieu doune discontinuit® de moments qui s e
temps infiniment divisible, nous apercevons le temps réel qui coule, indivisibid., p. 67.

®|bid., p. 82.

* Le passé &it corps avec le présent et créessancesse avec I ui [ é] gu

ddabs ol umenH BergsoplLa geasée et le mouvamaris, PUF, 2003, p. 174.
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sous un double aspeet celui des états de conscience profonds, qui sont durée,
subjectivité, qualité pure (et noru@nt i t ® mesurabl e) et ce

I
n
0

socialdont | 6exi stence a des moments disti
facil ement par 1| e | anga @9.0r dacdoréedoute o us |
pure est la forme que prend la succession dettads de conscience quand notre

mo i se |l aisse vivre, quand il sOabstient

et les états antériedrs. La durée seratlle le temps privilégié de celui qui perd

ses reperes spattemporels les souvenirs étargn quelque sorte intégrés et
ressentis au présent envahi ssant | 6es pP&mcere faull y chi que
que le passé survive un tant soit peu dans le présent, caginon n6éy aur ait
de dur ®e mais seul’eneemus seies raméné a smeant an®
«conscience au présenet a sa seule mémoire de travhiesten faitdifficile de

p®n ®t r er | 6®prouv® intime de |l a dur ®e ¢
neuropsychol ogi gqu emarsdgmeasidecsentiment du tampsne n t

gui passe et cel ui dee que paurt direeknestagrand e r s i st
temps que lea mpemt @aideé el a projection dan
un senti ment ddangoi sse, accentu® par to
Ainsi les accompagnangerontiisat t ent i f s au r essupteéett doéun
soci al du temps et de | 6espace, gudon pe

rassurantslls doivent aussi respecter cette référence constante des patients a un

temps passé ed un espace familier, qui seuBl oi gnent etle@rangoi ss
permettent de se sentirchez eux ; ®couter ce quoils disen
qui fait sens, sans essayer de la replacer de force dans une temporalité
déstructurée ni la dévaloriseren la qualifiant de radotage ou de rabachage

Lorsque | a conscience aut ono®t i taue so0en
répétition routiniéreje présent ritualisé, 6 ® c out e Hidemwae ir lolnaxretme,n
stable et rassurant, fusse en maison de retreai@pens n t | 6i ncapacit G
projeter dans le temps passé comme dans le futur.

De m° me, |l 6acc s " |l a m®moire s®manti qu
vécu.

Mémoire sémantiquet conscience Roétique»

C éstla mémoireconnaissance, associpeur E. Tuling & une conscience
no®t i que (conscience de | 6existence du m
est le support des connaissances générales que nous accumulons, sur le monde et
sur nousmémes, des mots, des idées, des concepts, et pEossu pas

n®cessairement l a rem®mor ati on do®v®neme
associ s jesadd,e sq u il es Geone paugeas da la cogscience

autono®tique. JO®voque Rome comme capita
yavda r f ait un voyage, mai s j e ne revis pa
mémoire épisodique sesémantis&@ dodai ll eur s: gnrmege essi ve

1 H. BergsonEssai sur les données immédiates de la consciepast, pp.7475.
2 Comme ce patient qui affirme habiter toujours une maison quittée depuis dix ans ou prépare

deux couverts alors quéil est veuf depuis Il ongter
®H. BergsonLa pensée et le mouvaop.cit, p. 201.
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souvient pl us doun anniversaire en par
émotionnelle particuliére os 6 e s t di stingu® par des d®t a
accede a une connaissance plus générale de la facon dont se passent nos
anniversaires (1l e concept déoanni versai
communes de ces événements).

La mémoire sémantique et tonscience noétique semble apparaitre bien avant
l a m®moire ®pisodiqgue dans | @sRmmduxut i on d
possedent une mémoire sémantique, sont capables de retenir les expériences
pass®es et dbéamstiaven rpanrticonm&i ®Ensge aut
font. Les enfants sortdes machines a apprendre incroyablement efficaces, des

leur naissance , mai s ces apprentissages se fon
ndéexigent pas gue | e ps subjéctif. saomémoires i t U ® ¢
s®mantique met en jeu surtout | e | obe fr.
gauche.

En pathologie, la mémoire sémantique lestgtemps relativement préservée

dans | a mal adie do6Al zhei mer Jacan$ciencs que |
autonoétique sont déja nettement altérdes u r reprendre | 6exemp
un patient pourra discuter de | O0histoire

voyage quelgues mois auparavant en tout cassans pouvoir se projeter
mentalement sur ce voyage et en décrire le déroulerhanprise en charge
sbappuiera |l ongtemps sur cette m®moir e,
| 6 est i mee patientdes90 ans, auparavant tailleur de son métier, a perdu
tout souvenir de sevingt dernieres annéepéte les mémes propesse leve
tous | es matins avec | 6id®e dodoaller tra\
magasin de vétements, il est capablec beaucoup de précision et de justesse de
parler du nom, de la qualité eé da texture des tissus, diéscutermétrageou
appariementdescouleua f il 1l e a bien compris quodil
situation plut®*®t que de lui dire quodil

A | 6 i mvd@mere sémantique, qui est une variante de démence fronto
temporale affecte essentiellement cette mémoire sémantique, méme si la
pr®servation de | a m®moire ®pisodiqgue nob.
" de nombreuses discussions. ! sbagit d
perte des concepts (@cpu 6 e st un animal, ,uceolguétest " |
capitale ,déwmrecpdyas per si st ancbDansdedcasne cons
l e patient pourra ®voquer un voyage, ma
demandera quel |l e alies€Cesnakmdesord pgalensehtadesde | 6 |
troubles comportementaux, qui sO6int gren
doéoaut rduif fi cult®s dbéajustement dans | es r
moindre participation dans les conversations, manqud 6 i nt ®r °t pour | e
de I a famill e, r®duct . ®ma ps iergployef |é terme | ve d
d 6égocentrisme comportementgl qui pose les probléemes éthiques les plus
difficiles, car modifiant fondamentalement la relatiatersubjective

Nous abordons enfin le dernier type de mémoire, autobiographéaylee fois
®pi sodi que et s®manti que, el | e est esse
personnelle.

I

! F. EustacheB. Desgrangesles chemins de la mémajmp.cit, p. 223.
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De la mémoire autobiographiqguée | 6i dent i t ®

Les traces mnésiquesitobiographiques ne sont pas stockées comme telles en
m®moi r e, mai s sont des constructions n
épisodiques et sémantiques, gérées par différentes régions cérébrales. Par sa
composante épisodique, la mémoire autobiographigeemgt 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 |l es connaissances g®n®r al es su
événements généraux Cc omme nNnous |l 6avons vu, cette
m®moi re autobiographiqgue est en partie |
épisodiques.

1. Mémoire autobiographique, remémoration et métamémoire

Le modele de M. Conway est souvegtienu comme processus de construction
dynamique de la mémoire autobiographiqué la base sont les connaissances

associ ®es ©° une p®riode de | a vie (quand
de <cl asse, des prof es s entauxsRuiy yiennemhfes i quant
événements généraux (les réunions de travail du lundi, les-emgiskchez ma

grandm r e é) i mpliquant | es | obes tempor au
sp®ci fiqgues doun ®v®nement particulier (
feteée), faisant intervenir | es r®gions p
) |l a composante ®pisodique. Coest l a m®t
déun niveau ° | 6autr e, per mettant ainsi

doumreffcognitif, doédun?souvenir autobiogr

Bergsonavait déja analysé cerappel laborieus, dont il donne un exempie
«Je pense a un long voyage que je fis autrefois. Les incidents de ce voyage me
reviennent "’ Ir éee sqpurei | t Maichsijedaié umeffoot palir
méen rem®morer telle ou telle p®riode, c
parties qui la composeps. Il lui oppose le «appel instantans, qui correspond
au souvenir doun ¢th®dnscience dp fag®rtdirecte,gauvents ur gi
" I doccasion dbébun amor-age ®moYtionnel (1
Un concept théorique plus récent est celui demémoration (traduction de
| 6 a n getobectisr), étroitement lié a laconscience autonoétique et a la

mémoire autobiographique c6est | a capacit® dbébune per
| 6i nf ormati on g®n ®r al e mai s aussi |l es
information. On peut la distinguer de |damiliarité », qui faitplutét appel a la
m®moi re s®mantigue et ~ | a conscience no

information a bien été encodée ou apprise précédemment, mais sans

! P. Pioling «Neuropsychologie de la mémoire autobiographisuea lettre du neurologue
vol. IX, n° 7, 2005, p. 22225.

2pPar exemple«xquand nous ®tions un jeune couple, nous
capitale de I 61 talie, et j e me sSsouviens encor e
Navomaé

®H.BergsonL 6 ®ner gi eopsipp.¥67.t uel | e
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sdbaccompagner des d®t aFamifarité e remémeratione | s | a
sontimplpu®es dans | a r®cup®ration correcte
maniére séquentiefleLa remémoration est précocement altérée dans la maladie

dé Al zhei mer , parall |l ement ~ |l a conscien

de familiarité est relatement préservé, comme la conscience noétique.

Il est également intéressant de considérer la conscience que nous avons de nos
propres capacités mnésiques, désignée par le termandtamemoire. Nous
pouvons ne pas étre capables dsowir» une inform#on (par exemple le
phénomene du ot sur le bout de la langwg tout en sachant que nous la
savons, ce qui mesure une certaine forme de conscience des processus mnésiques
(et d®signe | 6acte m®tacognitif, nde sent
savoir gue nous ne savons pas. Des proc®
sorméme, la qualité de sa mémoire.

2. La mémoire autobiographique défaillante

(! sbav re que dans | a maladie doAl zhei
un d ®f gprédiation dedleur 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.
Lohyopoetsht sgeue xlisrtequuéni |d@f i cit-adireder e m®mo r
conscience autonoétique et plus particulierement de Ila conscience explicite du

contexte dbébencodage de | 6information (I e
de récupérer les informations temporelles, tigfes ou émotionnelles de

| 6 ®v ®n e me nt initial), |l es personnes atte
en mesure do®valuer avec pr®cision |l e co
une relation entre | es ®t aque(engasticuieo nsci en
la conscience autonoétique liée a la remémoration) et la conscience de ses
capacités mnésiques (métamémgire)e x pl i quant en dirmer t i e | O
par | 6incapacit® des pacbgnigfsmts ~ reconna’ |

Le vieillissement normal, et surtout le vieillissement pathologique, ont un effet
délétere sur les aspects épisodiques de la mémoire autobiographique, donc sur la
reviviscence des ®v®nements pr ®ci s. Da
de |l a conscience autono®tiqgue touche d
s6®t endre sur toutes | es p®riodes de |
est rapidement alt®r ®e, déautant que |
perturmian® étbul a continuit® de | 60exp®ri
connai ssances s®mantiques, nous | 6avons
pr ®ser v®es, de m°me que | e self conceptu
patients peuvent encore se pronansar les événements généraux de leurs

périodes de vie, surtout anciennes, mais aussi sur leurs golt, gasfigsences,

val eur s, et peuvent acc®der ° un sent i mi
dans | e cadr e d o ssibien gthiqus gue reédducativeans g e , au

! A. Bugaiska, S. Morson, €.-A. Moulin, C. Souchay« Métamémoire, remémoration et
familiarit® dans »|RavNeuagl2@ld,il6Y,AdB.6 Al zhei mer

La pr®sentation doéune information d®cd encher ai
qugi guiderait ensuite | es proceldespsd. de r®cup®:r ati

Ibid.
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doute fauti | privil ®gi er , pl ut?t gue | a coh:
autobiographique qui soefface, |l es go%ts
liée aux périodes anciennes de la vie, et orienter laucdédn de la
rem®mor ati on sur |l es souvenirs tr s ®
personnalisés c e d 6 a u tles miormglidns Nt doncemieux retenues
|l orsqudell es sont trait®es en relation a
doastregpes de traitement (connaissances (
qui d®f i nit | 6ef fet de r ®f ®rence ° Soi
Léautobiogr aseithi mainouiri é6i heerse | e self
mémoire autobiogghique.

«Ai nsi |l e Soi S edu frot e mos donnaskancesotet souvenicsten t
meémoire autobiographique qui, elleéme, se dévoile et se reconstruit & la lumiére de
notre Soi. Cette réciprocité entre Soi et mémoire est remarqualdeparc e qudel | e

forge notre identité et notre sentiment de continuité au fil du temps

Ce sont ces rapports entre mémoire autobiographique et identité dont nous
poursuivons | 6examen, car ils sont ° | a
identitaire desnaladies de la conscience.

3. Mémoire autobiographique, conscience et identité

La mémoire autobiographique est a la base de eAdR. Damasicmmomme la
conscience étendue, qui couvre un champ plus large que celui de la corscience

noyau (qQue nous avons aussi nomm®e consc
mai ntenant), en sO0®tendant vers | e pass®
«La consciencénoyau vous permie de savoir, | 6espace dodéun b

bien vous qui voyez un oiseau voler ou qui éprouvez une sensation de douleur, mais la
conscienceéétendue replace ces expériences dans une perspective plus large et une durée

pl us | oAgomapogéeélle onsci ence ®tendue peut embra
individu de son berceau jusqubd”© ses perspec
monde quf» |l 6entoure

Cette conscience ®tendue reposSor sur | a
autobiographique : alors que pour la conscienneyau, le sentiment de soi nait
du sentiment subtil et évanescent de connaitre, a chaque instant renouvelé, dans la
conscienceétendue en revanche, le sentiment de soi (on pourrait dire conscience
de soi, mais R.Damasion 6 e mp | oi e pas ce terme) vVvient

«de la présentation cohérente et récurrente de certains de nos souvenirs personnels,
les objets de notre propre passé qui donnent, heure aprés heure, leur substance a notre
identité et a notre personnalité.oNa quel est le secret de la conscience étendas
souvenirs autobiographiques sont des objets, et le cerveau les traite compée] teks

1 J. Lalanne, P. Grolleau, P. PiolinoLes effets de référence a Soi sur la mémoire épisodique
dans le vieillissement normal et patholagéq mythe ou réalit& », Psychol NeuroPsychiatr Vieil
2010, vol. 8, n° 4, p. 279.

2 A.R. Damasig Le sentiment méme de soi, op,@it.199.
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touche finale est apportée par la mémoire de travail, dont le role est de maintenir en état
doéacti vi frtane dutée lestnonbretoigiets du moment».

Ainsi, dans cette conceptiola mémoire autobiographique est a la base de la
constitution de | a personnalit® et de |
«tratsé de caract r e deotempélaroeedn seetmbd wee flo&d are
déja détecter a la naissafc€ertains de ces traits sont transmis génétiquement,

déoautres se forment |l ors des premiers ¢
fonction des épisodes personnels de la vie classés en raémtabiographique
(pour dire simple <car i sbagit déun pr

L6identit® est form®e par un ensemble co
sensoriels, actifs et disponibles a tout moment, contenant notre étde aeiicle
de nos amis, et c. susceptibles de sO6®I ar
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
incorsciens’, et qui guide nos comportements et nos choix.

La mémoire autobiographique et la conscience qui la-temas constituent
doncl e f onde me nComamele dit folimdne MJt ManifacierFournier
«les souvenirssont la mélodie de notre conscience et de notre sentiment de
permanence, ils nous permettent de nous
la partition de notre existerite. A | 6i nver s e, l eur alt®rat.
| 6ori gi ne do unitairel Gui eobstitiee nne symptomel eentral des
maladies neurodégénératives. Comment prendre en charge, en particulier sur le

plan de | dautonomie, un patient qui nodes
plus lurm®° me , car i ncapabl marrativé dessa vigllefaut | a coh
donc maintenant tenter doéapprofondir | es

| 61 detkeurscongéquences pathologiques

.  Comment comprendre le délabrement identitaire
des maladies neurologique® Quelles réponses
éthiques?

Le «je» du «je pense» ne se confond pas avec lesai» de
|l 6i denti t®

Soi l est un point 0% |l a pens®e des mode
Grecs concernant la reconnaissance densais dit PRi c Jjadest dala pl an
connaissance reéflexive de guoéme, impliguée dans cette reconnaissance

'1dem p. 201.
“le «caractér& est ~ | a b asap pdeel | ceeidémpduainéretéd dondne
nous allons le développer.
5Le monde de | dinconscient psychsendebsyitimgsue s o6en |

neuronaux qui forment le support de la mémoire autobiograpHigjde.p. 229
* M.-J. ManifaciesFournier Le temps et la mémoire chez la personneérébrelésée»,
op.cit, p. 120.
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«Donnons tout de suite un nom a ce-wdi me r ®f | e xipséite», cel ui
équivalent francais des vocables angtasl et selfhood[ é ] 1 ndbest pas
gue nous devts a la philosophie cartésienne dogito et a la théorie de la
réflexion de John Locké 6 i mpul si on d®ci sive en direct
doappel er une h'ermWaesti uempdarsej | orsqi
de ne pas confondre ¢egitoet leself

«Le sujet grammati cal du cogito cart®sien 1
dont le lecteur est invité a répéter le geste. Chez Descartes | n 6 yonsciengea s de ¢
au sens de sel f. [ €] Le cogito nobest pas u
capacité a rendre des comptes a @lié me . 1 surgit dans | a ful

Penser toujours noi mpl ipenseeSeyedascontneationeelss ouv eni
création lui confére la durée. Il ne la posséde pas en propre

Descartese s t donc | dogitp dudenq wiur s @eix priehe au pr
Locke, & contrecourant de Descarté®st celui diself dusoi, quiH e x pr i me dans
la durée

1. Le self, une identité basée sur la conscience de soi par la mémdire
Léapport essecnotniceelr ndee |Jo.affdcackmeati on de |

de | 6homme et de | a personne ~° travers |
sa conscience dbéautre part

Par son corps il est le méme homme, puisqoee«x nd6est pas | 6i d®e
pensantou tai onnel gui constitue | 6i d®e dobéhomn
mais celle doéoun corps fait de’»tenl | e ou
perroguet qui serait rationnel et intelligent (et qui effectivement dialogue), ne sera
cependant jamaisuw homme pui squobi l moa pas de corp

Mais surtout il est la méme personne grace a sa conscience, qui est inséparable
de | a pens®e et permet ~ toute perceptio

qui percoit. La conscience de soifondelanotiom per sonne et doéi den

¢ Pour trouver en quoi consiste | 6identit®
personne veutdire sel on moi , cbest un °tre pensant e
et la réflexion, et qui peut se considérer-s@me comme saiéme, comme la méme

chose qui pense en différents temps et lleuxce quodi | fait uni que:t
conscience, qui est ins®parable de | a pens®e
[ é JEn effet, puisque la conscience accompag t ouj our s | a pens®e, et
qui fait gue chacun est ce qubobil appell e so
pensantes, en cela seul consiste | 6identit®

'p. R | Partours de la reconnaissandearis, Stock, 2004, p. 14%0.

’p . Rilam@&moi r e, | 0 }op.a@tipol4. e, | 6oubl i

% Mais Descarteslui-méme avait déja ouvert sur une certaine psychologisation de la
conscience, puisque lgjecpense» est une intuition immédiate de la conscience, du sujet pensant,
| 6@nhaint ai naorsqukdlegHfiirime«l &i ns®parabilit® du moi en
et de I 6°tre. du sujet pensant

“J.lockeEssai sur | 6enl2Z®6emepB2l.humai n,

®|dem,p. 518520.
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rationnel d 6 °nter Aassitlom wye peut remoritee la cohscience dans ses
pens®es et ses actes pass®s, dwMssi l oin so6®t

est donc bien une m°me conscience (et
i dentit® per spoéniseadchapitrestvant que Locke

n tre intetm®imepentdipdeRdet droeumreo dawcit!
e onscience quoi l en avait eu 7
t f)unleméanei;éi»,etn«Lper ®&sod n tned,e sitl peasst d
it ou |l a diversit® de substance
P+ ® de conscience

Si la conscience seule constitue boi i faut expliquer
transtemporelle de | a personne en invoqu
substance En fait, pour Locke |l a conscience, |ddaxtnt | &
transtemporelle repose toute entiére sur la capacié mpus avons de nous
souvenir de ce que nous avons fait ou pensé antérieurement

«l 6esp
tio

a |l e pouvoir de faire rena’tre |e
addi 0

rit
nnelle “%judil |l es a d® "~ eues

Cette définition de la mémaoire rejoide pres celle de la mémoire épisodique
et de la conscience autonoétique de TulvingL 6i denti t ® de | a per
une identitéde conscience dans temps.On peut par conséquent individualiser
une triade identit€onsciencesoi, a lagelle il faut ajouter la mémoire, qui permet
| 6identit® du soi dans | a conscience.

Cette ®quation fonde | a puissance de |
véritable conscience de soi (et non pas un simple sentiment de soi au présent),
mais aussi sdragilité, car une défaillance de la conscienoémoire suffit a
| ®zarder | 6®di fice et ° menacer | a persol
| a personne par | a conscience de soi, C
discuter.En effet, identifier la personne a sa conscience, a sa mémoire, a son
identité constitue une grave menace éthique, que nous exposerons dans la
deuxieme partie de ce travalil.

Mais précisémentja mémoire résumeelle la conscience de soi et $elf
autobiogrphique résum-i | | 67 Réporidre t 8 ces questions est
fondament asié algons qduédeint r er en relation a\
consciencenémoire se délabre, et dont il impopeurtantde garder le statut de
personne et de sujet.

2. Le selfains définirésumet-i | | 6?7 denti t ®
La notion deself a maintenant été largement reprise et élargie par la

neuropsychologie moderne. Leelf peut étre considéré comme une
repr ®sentation mentale de sa propre iden

1bid., § 9, p.521522.
?bid., § 10, p. 524.
®Ibid., § 23, p. 536.
*1bid., 11, 10, § 2, p. 244.
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et de pensées encodées en ménieirét permet de répondre & la questionqui

suisje ? ». Mais le self épuiset-il | 6i d2nCbm@Me | dexpTi me S.
«qui suisje ? Suisje morméme parce que je suis le mém8uisje mokméme

alors que je ne suis jamais le mém&uisje morméme parce que je ne suis

jamaisle mém@ Estc e | a m° me chose dd dibreestdep | quise
mémeé et ¢ | lui-méndeesCes qodstiorss nous concernent tous en

fonction de notre histoire personnelle, mais prennent toute leur acuité dans les
maladies de la conscience et de la mémairé.i nt r oduct i oself des no
conceptuel et doi denti t®i makrdapprveciper de
identitaire de ces maladies.

Leselfn 6 e st en effet pas seul ement bas® s
définit plus largement par a connai ssance diversifi ®e
méme, constituantune métacognitonrd e s o i . ! sbagit donc
générique qui fait intervenir la conscience, la mémaintobiographiqueles
émotions, mais également un grand nombre de fonctions cognitives, au premier
rang desquelles les foncti oeaeséféerenge®cut i ve
personnelles, qui a été nommeelf conceptueb. Le selfconceptuel regroupe les
connaissances sémantiques personnelles qui sont responsables des attitudes
habituelles, des godts, des désiss préférences, des valeurs, deectifs, des
croyances et finalement des images de soi, positives ou négatives, possibles ou
souhaitéesque la relation éthique devra privilégier

Ce sujet dont la conscience est maladBange incontestablement,
progressivement et en nuancds.| pléseles méme, maisgmdant longtemps
cependant persiste un noyau identitaioat il appartiedraa la réflexion éthique
doéoaffirmer l a valeur, sans di squalifier
vulnérabilité présente Une identité qui ne peut cepentlan s denvi sager S @
narration dbébune histoire, celle dbéune Vvi

3.Vers | e concept dobéidentit® narrative

Sous | e titrditP.R0O c dndusicherch®ns a préciges les traits
qui permettent de reconnaitre une entité comme Etanémé. Mais il y a deux
sens du mot m° me , sel onQug suse?»,6oala pose |
question «Qui suisje ? ».

T LOi dedam i t ®

P.Ri ciparleicid bune per manence de structure e
t e mp s, ppliguent aug éhases comme aux homeesgland et le chéne sont
un seul et m° me arbr e, | 6enfant : et | e
permanence du méme code génétique, du méme groupe sanguin, des mémes
empreintes digitales, identité biologique et quii g u e co@entoul 6i dent
mémeté. Ce que R i c Tappelle caractere correspond également a peu prés a
cette premiere acceptation i | sbadgntsemiel & des @i sposit

! F. EustacheB. Desgrangeses chemins de la mémaji@p.cit, p. 455.
’S.RameixFondements phil osoph iRpiseEdipsese2002,®®5.hi que m®d
:P. RijlejusteRop.cit, p. 92.
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quoi on reconnait une persorine D6bune part olnsetcavacft rdé
homme, fai sant partie de sa nature I mmu
changement dans | e temps, i sbagit du c
que doQéne sqtuien g BeUoiprureconsait uuie « Le earactére

est le modeéle qui permet de penser la permanence dans le temps comme mémete.

Le modéle opposec e | ui d e estladparplest@iet l® caractére répond a
la question de savoirquesuisjie? LOi ps®i t® r ®pqunsdis ™ cel | e
je?g».

Mais le caractere immuable du caractere, de la personnalité, du comportement,
est une notion tres discutablées maladies neurologiques, en particulier
neur od®g®n ®r ati ves (mal adi e do Al zhei mer
temporales), ainsi que lsgquelles podraumatiques ou vasculaires, modifient le

caractére et le comportement autant, voire plus, que la mémbageu s | 6 avons
d®] ~ vV u, | or sque |l es : paedchésstddophugat a
personne , c 0 esauventduicmactere et ux r el ati ons avec au

réferent. Irritabilité, instabilité, intolérance,ou au contraire apathieet

émoussement affectifsont des causes fréquentes de difficultés familiales,

doi nadaptati on s ociRdadueantqudl&elfcoaceptueluasi onn al
attitudes habituelles, les golts, les valeurs et préférences peuvent également se
modi fier. Qoeess tp tilceis qduee |co’ie d e mitlemet® 6s e c o
| i@se se rejoignent puisque les aspects de préférencalu@ative définissent

| 6aspect ®t hique du caract re. Comment di
chang®, sans pourtant a?tBtere sUmeh rafirmanté ° t r e
| 6i denti t ® bi olcertginemene en @roclamantrla peimece e ,
ontologique de la personnmais également et petdtre surtouten tentant de

mai ntenidOuhéumits®oire qui esocdreun avenir,e , qgui
méme si le présent est chaotique qui nous conduit maintenant a développer ce
queRi arn o mme | gpsed echoamtt ® 6i denti t®unarrati ve

T LOi depeet i t ®

A | doppos® de |l a permaneso6adrdasmse e |
conscience de soi, aelf au «qui suisje?», au soim°® me pl ut !t qudau
autr ement dpbetou ipséitbod eésdseumis & la @riabilit@iversité et
instabilité des humeurs, des convictions, des croyances et des dtesirs
Variabilité qui a servi a des philosophes comme Heinllietz€he pour mettre
en doute | 0existence doun moi per manent,
do®moti ons>Pawer vidme,i olndi dentit® est wune
gubune sui t évoldamtdans un flux perpétuein s

p. R | Sofiménme comme un aufi@aris, Seuil, 1990, p. 146.

Z|dem p. 147.

® Theo de Boer«Identité narrative et identité éthiquein P a u | Ri ¢idlher m®neuti que
| 6®col e de | gParp B&ochasre Ed,199% p5&3

‘P R | Soiimé@nme comme un autre, idgm 147.

® «Pour ma pat , guand je p®n tre |l e plmosjebuet i mement
toujours sur une perception particuliere ou sur une autre, de chaud ou de froid, de lumiére ou
déombre, dbébamour ou de haine, de dowilereawcun ou de pl

moment sans une perception et je ne peux rien ob:
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Comment identifier le méme dans la multiplicitt de ses occurrénces

Comment trouver | O0identit®, [?€ommeant nt i en
changer sans -nt°enses eat dtérrduwersolidoi ?enti t ®
Car «Notre theése constankeer a que | Oiigsem&ii mpRl iaguu es eanusc u
assertion concernant un prétendu noyau non changeant de la personnadités

dtRi cjJubuvrant ai nsi sur une histoire qu
achevéeSa réponse estouble cel |l e de | 6identit® ®t hi gu
narrative de | 6autre.

I LOidentit® ®t hique

Elle se décrien prenant pour modéle la promesse, base de tous les contrats, de
tous les pactes, de toutes les ententesi | faut alors parler do
sens de la parole tenueTe ni r sa pr omes s e-mané dang se me
| 6i dent i t &ditdtee celd duufera dgmain. Ce maintien de soi annonce

| 6esti Mme.CAestsoBUSS.I | 6annonce doune i de
personne, l e maintien de soli est l a mani
comptersur elle. La permanence lea f i d®l i t ® (par exempl e
pas | 6identit® doébune substance, cdbest | a
donnée. On pourrait méme dire que si la permanence dans le temps est déterminée

par |l a fid®lit® ~ @ aespr olnae srsees peotn sgawbe | li & i¢
comptable de ses actes, la notion de maintien de soi essentiellement

éthiqué ». Or comment tenir | a promesse doune
conscience autonoétique est altgpéeun accident ou une malad?éQue devient

une promesse |l orsque |l es conditi®ns init
Lorsque | e sujet noest plus comptabl e de
qui est atteinteP.Ri cifadf i r me m° me q uraittota@meptss®i t ® di
|l e personnage ®chappait " toute probl ®me

capacité a se tenir comptable de ses AeteBoit-on pour autant disqualifiesa
parole, ses désirou préférences actuelsNous reprendronges questiors en

parlantdans | a deuxi me partie de ce travail
questiondes directives anticipéex de la parole de la personne de confiaee
| 6a,utquwi supposent de mani re exemplaire

celui qui fera demaina u s e i promds8eugupeurtantpeut étre remise en
guestion par la maladieeurologique

I L6i dentit® narrative

La deuxieme répondendamentale la variabilitéidentitairee st doéi ntr odui
dans | 6i ps® t® | e concept doéidentit® nar
tant que telle, devient upersonnagedans le récit. Le personnage est, selon
Ri c | la personne mise en intg u e ,-a-dicedce qui décrit la connexion

quobi llu-mémedane connai ssance diff ®rent e, il me f at
longtemps avec lub. Hume Traité de la nature humaineParis, Aubier, 1983, p. 34314.
P . R Soiiméme comme un aufibid., p. 13.

’p . R i «Apptoches de la personneParis, Esprit, mafavril 1990, p. 123.
¥ Théo de Boerp.cit, p. 46.
‘P R | Partours de la reconnaissance, op,qit. 168.
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narrative entre | es ®v®nement s, dans | e
narration coh®rente |l es ®l ®ment s ddune
événements contingents, la suite diverse des intentionssetadises deviennent

récit:

«La personne, comprise comme personnage de
ses"expériences Bien au contraire ell e partage | e r®gime de
propre ° | 6hi stoire Ir@ichen t®et. ® Leeu r@®&ern ¢ 0 ncnoang:
appeler son identit® narrative, en construis
de | dhistoire qui f»ait | d6identit® du personn

Le Soi, ditRi cJ ucher che son umeiadntéete,d estson 6 ®c h el
histoire. La «synthése narrative de ma wieveut «fonder» le nom par lequel le
soi est appelé et par lequel il veut étre appelé. Seul un tel récit répond a la
question «Qui suisje ?»°. P.Ri c iprécise dangemps et réti les rapports

entre | 6identit® perisonnelle et | 0identi

«Répondre a la questidqui ?", comme | 6avait forteaemerstt dit
raconter | 6histoire dbéune vVvie. LOékuagsit oi re r e
néest dadme gluibene ixdenti t® narrative

N. Hustonne dit pas autre chose

« Devenir soii ou plutét se faconner un sbic 6est acti ver, " parti
familial et culturel donné, toujours particulier, teécanisme de la narratidi.

De m°me qudéO. Sacks

«Pour étre nousnémes, nous devora/oir une biographiei la posséer, en
reprendre poss e\ousidevons odsi "lassemider”, frassernhler notre
drame intérieur, notre histe intime. Un homme hesoinde ce récit intérieur continu
pour conserver son identité, $ei qui le constitug».

Sans | e secours de | a narration, |l e pro
un dilemme sans solutiarou bien poser un sujet ideatie a ltiméme malgré la

diversité de ses états, ou bien comme HuwgheNietzschetenir que ce sujet
identique noboeslte qaiibluemmmme | diuspama’ ™t si ,
sens doudenm, of smestitud 61 denti t ® comp-ménmee au S
(ipse ; la différence entredemetipsen 6 e s t autre que |l a diff
identit® substantielle»ou formelle et | 0i
L6identit® narrative est ®gal eque nt une

conduit a faire du méménomme plusieurs personnes si le contenu de la
conscience de soi se modifie.

'p. R | Soiimé@nme comme un aut@p.cit, p. 175.
2H.J. Gortz,da narration comme acte fondamPaut al et |
Riclurdher mPneuti que ~ |dp@icm126. de | a ph®nom®nol oc

p. R | Termps et Récit, Paris, Points Essais, 1991, p. 4/4B.
“N.HustonL6esp ce fabmu2datrice, op.cit.,
®0.SacksLbhomme qui prenait ,epit,p.d48me pour un chape:
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Cette coh®rence narrative sbajout e et
conscience au présent dans une espécevdetvient ou tantdje mesensvivre
un ®v ®nement (depuis | e plus fushis | e j us:
poursuivre et diriger mon histoire & travers les événements qui la confpasent
Léalt®ration de ce senti ment canstitupla ®sent
dramatique condition des maladies de la conscidreceohérence narrative est en
fait fragile.

4. La cohérence narrative: une compétence de haut niveau, donc
fragile

Conscience étendue et <suitobiographique, self entendu comme
métacognition de soi, identité narrative, sont des concepts qui se recoupent et se
complétent.

Cette cohérence narrativeonstitue, comme le souligne Ri c ] une
di mension essentiell e de nlaguedeposgsanceapabl e

| a base deestladoa@ne éknmget cdpablesde ¢conduire sa vie en
accord avec | 6i d®e». Bl Saertschiy @oueeméree unear r at i
dimension morale, en parland«d i n t»®ogirdésipeRle fait de rester fidéle a
sorm° me , aux buts et aux Vval ewmdestqulie sftaiu
«l 6empreinte que nous | aissons dans | e n
I dentit ®. Nous sommes | aut euretudebune vi
directior? ». Identité éthique et identité narrative se rejoignent ici.

Or ce ndest pas simpl e, | a coh®rence
«compétence de haut niveau gui s6®duque. Faute dbéavo
| 6i denti t ® mararbaotuitviee, “onl épempui ssance
quelconque. £€6est aussi en terme doéi mpui ssance
signes de la vuln®rabili f»®Cargcmmeneenace |
conscience qui | ailettoundrable. | 6i denti t ® est |

En dehors m°me de | a pathologie, et =~ |
personnage so6identifient et se recouvre
i y a |l es cas 0% | o6identit® ngemerh!| e di
permanentF. Kafkaou R. Garyen sont des exemples célebrésm a souvent
insisté sur les multiples déracinements de Kaffaif coupé de sa judlé et
vivant dans une communauté chrétienne, parlant atidiet écrivanten allemand
au sein dbéune c @ooablé par wh Eere seandalegseneent
triomphant» d dune aut or;idewenu ddelepiloresieqmagré son
immense talent, timoré et chétifrop hésitant pour se marier ou avoir une
descendance«xJ e me sens ° | & ®je signifief » édrimaitils t o ut [
Dans chaque personnage de ses romans il transposera son angoisse, sa solitude et
son moi divisé.

n
S

1 H. Ey, La conscience, op.cjtp. 365.

’P. Rile justegop. cit.,p. 94

®B.Baertschi«xLa qualit® de vie, v ittietela digeité?s, Sdind a ut on o mi
2004, n° 682, p. 34.

‘P. Rilejuste?, idemp. 93.

®J-P. GaxieKafkap r i nce d,dosdploK., @Bt i t ®

® A. Vialatte, Introduction, Le procésGallimard, 1957, p36.

"J-P. Gaxiejdem p. 89.
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On peut aussi citer R. Garynon pas par ses romans, mais par sa propre

histoire. N. Huston e c|l asse dans | epalvérdéerivivamti ns =~ |
dans plusieurs pays, voyageant comme un forcené, parlant couramment sept

| angues, ndbaganai nadai $ 0PI®SNici t® de son
une s®rie de noms dbéemprunt, mul tipliant
vrai que nous sommes a la limite de la pathologie car cé mat e | 6a amen®
suicide.

Mai s <coOest s u ologe wWes cahscierses hue la dragilith de

| 6i dentit® se manifeste de |l a mani re |
Comme | 6 e x pr, «landescription d8 désokdees de ce genre exige en fait

une nouvelle discipline, que nous poave appel er l a "neurol og
parce quobdell e concer nesol elsd @toenrdneenhe ng rso bnl
rapport entre “be cerveau et | desprit

Une analogie pourrag | | e °tre avanc®e, entre | a |
provoquée par les drme s de | 6hi stoire personnel |l e

maladie? |l faudrait la voir dans la théorie de J. Maisondigui envisagede
multiples causes a la détérioration mentale des personnes agées, et paraij celles

«on peut i maginer, par exempl e, qguobdell es
a la pietre estime en laquelle est tenue la vieillesse dans nos cultures et qui conduit

) | 6exclusion des Vvieux. On peut ensui-t
dévalo i sati on et de cette mise ° | 6®cart s
gudoell es sbébapprochent de | a mort et quode
dans la solitudie . Un vieillard pourrait ainsi re
pour ® ®par gner une conscience trop d®sesp®
voue alamort En termes ®thiques, cela signitf
raisonner en creusant le sillameurologiquede la Iésion cérébrakt de ses
conséquences fonctionnelles mai s aussi envisager | 6en:
existentielles qui peuvent g@aver (voire crée?) le naufrage sénil€Ce patient

dont | a consci enc-ilpaside ¢ettedagan,coutre sa peubdex pr i m
la mort, son immense lassitude de vj\sa volonté inconsciente de lacipeise,

de disparaitre de s@8i Né-y| apas | ° une autreaveca- on d¢
lui ?

Mais cette conception nous dit aussi que les prophétiesr@altsatricesjue
nous avons décrites dans la situation des accidents vasculaires cé(ébrpux
29) peuvent également étre destructrices dans les démences

«Le patient désigné comme dément est un individu qui, de fait, est nié comme

interlocuteur capablel 6 ®c hanges d s qubdil est d®sign® a
radicalement bafouée par kméme et par son entourage dans la mesure ou ni lui ni les
autres nbdbacceptent de | e reconna’tre dans c
des semblabledoués de raison et qui échangent entre eux, mais se gardent bien de

| 6i denti fier comme | 6un des | eurs pour néav
ressembleril devient comme un fawn dément [ é] Céest pourquoi, que
'«ldentité: toujours d®test® cette question. Jamais :
cbest depuis | e d®part gue je sais que je |le sa
l aguel | e mbd»» M HestoriAmes dt @rpg Parts,éActes Sud, 2004, p. 117.

20.SacksL8homme qui prenait ,epit,p.dnme pour un chape:
% J. MaisondieuLe crépuscule de la raisqrop.cit, p. 16.
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réalité delamal adi e dO6 Al zhei mer et quelles que soi
venir la concernant, il nous faut renoncer au concept méme de démence

Désigner ce malade comme dément risque de faire de lui un dément. Affirmer
son identité de sujet, mémeesii | e a chang® et sbdbest appa
son autonomie tout en respectant sa vulnéraldlibéstitue” | 6 i unreetdefis e
éthique.

Mais il faut maintenant préciser ce que recouvre en pratique la pathologie de la
conscience de soi dans lesladies neurologiquest t ent er doOdamorcer

de | 6identit®.dans ces pathol ogi es
La pathologie de | a conscience de
Conscience de soi, conscience de | 6aut

souvent simultanément atteintes @ours des maladies neurologiques, en
particulier dégénératives

1. Un trouble de la conscience de soi et de la conscience de
| 6 a udompeendre pour mieux prendre en charge
Comme nous | 6avons Vvu, |l a conscience d

degrés, au présent, au passé et au futur. De la facon la plus élémentaire, le
sentiment de soi est lié a la sensation de son corps, de ses actions et de ses
émotions, qui nous appamieent. Au présent la conscience est unification en soi
de ses représentations, capacité a se voir cominéepréter le mondePar
projection sur le passé ou le futlaconscienceutonoétique, celle de la mémoire
des événements de sa viassociée ala conscience noétique, celldes

connaissances, permiet constitution duself d e |, dontdaecomposanie

narrative est la forme la plus évoluée, mais aussi la plus fragile

Dans | es mal adies neurod®g®n®r adri ves, e
|l e processus de d®sint®gration identitai
repr®sentations du monde en un soi uni fi
l a conception kantienne de | 6unit® tran:
méme, aun st ade ul ti me, ) la difficult® de

siennes ses sensations corporelles et ses actions. idgeiétante étrangete
envahit le vécu des patients atteint de la maladie, lorsque cette conscience
familiere de soi devient ureffrayante altérité

Plusieurs auteurs insistent suréére cent r al de | 6alt®ratio
soi dans les démences dégénératipagfois méme a un stade débutant.

Pour H. Tatossiah, la perte de la conscience de soi, congue comme une
incapacité a prendre distance -gi8is de son vécu et de swmiéme, serait
| 6 ® ®ment centr al pour d®f i nir une d®me
d®mences frontal es que HKEhaondusionecstaurearl adi es
affirme que

Y1dem p. 297.
2 H. Tatossian « Phénoménologie des états démentielBsychologie médicalel987, 19, p.
12051207.
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«la démence apparait comme la plus humdire u S i l 6on vewut | a pl
des infortunes de | 6homme puisquodoelle compr
| 6 a n:ilantapacité de conscience de soi &, qui revient au méme, de conscience
déoAutrui =t du Monde

R.Gili nsi ste sur | 06i mportance dans | 6alt®

fragilisation des mémoires a long terme, épisodiques et sémantiques, impliquant
les lobes temporauixiternes et externes, mais aussi de la difficulté a effectuer la
synthese des informations dans leur organisation séquentielle, ce qui implique les
systemes de projection sur les lobes préfrontdarc la mémoire de travalil, celle

qui, au présent, unifiees représentations et que nous proposons de rapprocher de
|l Guni t® transcendantale kantienne.

«priv® doinformations ad®quates, | e pati e
représentations mentales devenues incohérentes dans leur succession temporelles,
difficilement rassemblées a tout moment, fragilisées par les perturbations de la mémoire

®pi sodi que comme de | a m®moire s®manti que.
attention a la vie qui, a la lumiére de la théorie bergsonnienne de la conscierait|eser

d®nomi nateur commun de | 6alt®ration de | a ¢
d6 Al zhei mer . Léatteinte de | a conscience de
pourrait repr®senter |l e d®f»icit central de |
Onpeutaput er gque | a d®mence frontal e, comn
constitue dans ces conditions un mod | e
initiale de la conscience de soi comme de la conscidrmeeé.

Estil possible par des enquétes ou des inbgatoiresd 6 ®v al uer | a cons

de soi? Le défi semble difficile, tant le concept est large et parfois imprécis
La plupart des ®tudes tentant cette ®va

en r ®al it ®, §uicbrdemanl@d ®msgemae sas troubles cognitifs et de

la maladie plus que la conscience de soi. R.Z? @ilopose toutefois un
guestionnaire de | a conscience de soi,
| 6anosognosi e, des Qquedatetsat s mpobromantdesu
affectif, l a connaissance de | 6i mage du
| 6avenir, |l es jugements mor aux, |l es capa
été proposé a 45 patients atteints de formes légéres a modérées de maladie
do6Al zhei mer . Seuls 7% des patients ont

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 a connai s s an dcreflétant ela nédoirel ent i t ®
sémantiquegt celle du schéma corporel. Il y a une corrélation entre chacun de ces

aspects et la sévérité de la démerge. cette étude, on peut retenir que la
conscience de s oi llementeakétée, méme a enrstade gvaneé par t
des démences, et que les altérations peuvent épargner certains secteurs de

| 6i denti t ®, n o ttamporeide rsdi ou llexelf caneeptuel Amagyset

l es d®f icits pour pr ot ®gtentes et geimdtteerainsi t ® d a

'R.Gi,«Conscience de soi, c o n s, ®syehol.dNeurodsgchidtrdo aut r e e
Vieil., 2007, 5 (2), p. 97.
%1dem,p. 87:99.
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au patient de garde | 6esti me de soi est
| 6®t hi que de | 6i den it®.

Mai s | a conscience de | 6autre peut ®gal
neurodégénératives. Nous avons déja parle de per t e quitbuehmpest hi e
patients et doit étre prise en compte dans la relation éthique. Oayssidgiter un
sympt*me moins fr®quent mai s:lxcpereslsi que d
sentiment de familiarité des visagesnnus, qui deviennent alofacilement

mena-ants. Ce patient voit entrer sa feml
son vVvisage, qui ressemble © sdéy m®prendil
cependant quoi l sOagi t apparencd physqued® sai e q u i
femme, et peut méme étre agressif envers cet imposteur. Ce syndrome a été décrit

par Capgraz n 1926 et a pris son nom. Déaborc
délire («le délire des sosieg, il recoit actuellement un explication

neuroscientifique. Il existe en effet deux voies dissotiées permettent de

reconnaitre un visage familierune voie ventrale, qui reconnait et identifie le

visage percu 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 7 |l a fois et de fa-on indi
personne de notre entourage. Le syndrome de Capgras est vraisemblablement lié a

| 6 at t @ivoetdarsaldle sujet est reconnu mais le sentiment de familiarité a

di sparu. Cependant si |l e patient acquier:
sbagit effectivement doéun sosie au point
son cortex préfrontal (et en particulier le droit qui comporte un systéme

déo®valuation de |l a cr®dibilit® dbébune cro
interprétation totalement loufoqtie | | sbagit donc bien doéun
la conscience vigvisd b une i nterpr®tation de | a r ®a
emporter | 6adh®si on. Dans dbébautres cas
reconnaitre son conjoint, ou croire quoi

pas reconnaitre son propre visaggns un miroir, méme si un sentiment de

familiarité persiste (ce trouble de la reconnaissance des visages est appelé
prosopagnosieCo6est | a synth se des information.
est altérée, en dehors bien sdr de toute atteinte desetoiEs centres visuels

euxmémes. Comme dans les hallucinatians les productions délirantes, une

attitude doé®coute empathique, de refor mt
souvent plus 7 apai s e mgoissequs eltetqui coesiste d 6 ®t
- remettre syst®mati guement l e suj et f a
disqualifiant.

Mai s cbest S OouUVent-mémé gud doin Etrie tsaRitenneaet r at i v
accompagneée.

! partant totes deux du cortex visupla voie ventrale passe par le cortex infégmporal,
| 6hi ppocampe, | 6 amygd a l|l-abitaireg la voie darsalé passe pardeulobe or t e x |
pariétal inférieur, le gyrus cingulaire et arrive au cortex dtasera.

2. NaccachePerdonsnous connaissance op.cit, p. 80.
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2. Un troubl e de | 61 tet et uneridentitét i on C (
narrative brisée.Y-a-t-il une réponse éthique?

Ce patient est en consultation chez son médecin et se tache les mains avec son
styl o doe«Cer en 6 mwitit. @ueleies temps plus tard le médecin
lui demande pourquoi s@sains sont sales. Le patient répond que ses mains sont

tach®es parce quoil a r®par® sa voiture
doi nt ®grer correctement | 6information ( m;
Lorsque notre conscience se projette sur le monde, nous cherchons a donner

un sens ) ces repr ®sentations conscien
conscience de soi, welf, dansune histoire personnelle qui se raconte. Des lors

gue | 6i nf outphs Etie oeplacde elangp sON contexte, un nouveau sens

I ui est donn®, une nouvelle histoire se

raconte de toute bonne foParfois cependant, le vide domine et la réponse est
«je ne sais plus.

Ces faits mieurs convergent bientdt pour entrainer des difficultés majeures de
| 6i nterpr®tation du pr ®sent des situatio
Dans tous | es cas | a narrativit®-consci €
ipse, leself Ces paents deviennent en quelque sorte dssjets humiens, dont
|l a succession des perceptions nobest pl us
sensCel ui gui ne se reconnait plus aebesbdes
plus le méme, jenelemmnai s pl usé) perd son autono
perdre | 6esti mRidéusei sochrni dodgontne vi e
| 6 ® ®ment ®t hi que peut °tre exprim® par
i ® au contc® pharddaitdi evnet,i | a coh®si on
| enchainement >Hdfthe, vie bomaepe doident
essence porté par le langade déstructuration du langage, au cours des aphasies
vasculaires ou dégénératives, ote foradginde sens a une identité liée au récit.

Lor s que -igsd e deH, s délab®, que resie? Certes nous | davon
vuce noyatabddiimm®u pl ac® sousdémenksée®gat d
| 6i dentit® juri di gue® Peadant longterhpetgai dgfaue . Mai s
doune i mmut abillei ts®jdu @maoruacta-ceeEgptyelpuyer s
(golts, valeurs, désirspréférences, capacité a valoriser,connaissances
sémantiques générale®t sur la connaissance de ses périodes de vie surtout

anciennes, pour répondre a la questi@uksuisiee et gar der Il desti m
suffit souvent dobéai der | despréféeencesedes s ~ i d
désirset a les réaliser pour magmir une identité et une autonomi@d e st un poi n

1 J-L. Signoret,"ConsciousnessEvi dence of Four Components in Al
Y. Christen P. ChurchlandNeurophilosophy andh | z h e i me r, Beslin, Bprisgendedag,

1992, p. 144150.

2 Comme le dit N. HustankLa consci ence noest rien dobéautre q
notre cerveau en faveur de ce qui est stable, continu, raisonnable et racgntaldlgece
fabulatrice op.cit, p. 27.

% Annie Ernaux  parl ant de sa m re at«Ceierstte nmhe mmalea deit
pourtant ce»xlbaswvoiplt usl @l teucher, S i di ff®rente
"elle” », Je ne sid pas sortie de ma nuiaris, Gallimard, 1999, p. 26 et 76.

‘Quii constitue léthosprdeamserl| a ed ®fei ndiet ita@uhaipr opos ®e
ddune vi eavaccetpoumlpslaitresians des institutions justes.

®P.Ri c ]«h\pproches de la personmeop. cit, p. 128.
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sur lequel nousngsterons dans la deuxieme parde ce travailMais, comme

| 6®cr it ,dAdaniKBuslteosn stades ultimes de | a
continuons de parler, maisnouss sons doéi nterpr ®ter . La p
mais | d6histoire»de sa vie est termin®e
Cdoest alors 7 travers l e regard, l e 1
narrative se maintient. | ne soOagit pas de juxtaposer

mais de leur conférer une dimension historique qui permet au sujet de retrouver

une cohérence&Comme le dit O. Sackscpour ramener le sujet humaine sujet

affligé, luttant, souffrant au centre du débat, il nous faut approfohdid a nsemn
jusqubdau r®ci tartc@aastcone el ement [ - gue
«qui» et un «quoi», une personne réelle, un patient confronté a la malaaia

réalité physiqué». Si la famille du patient, si les soignants maintiennent par la

pamole, par les phographiesou les films, l e r®cit dbébune vie, a
| 6identi t® narrative de cel ui dont il s s
garant.l | sbagit eddédguonel ¢ueans»babvarationfatee s ens
par autrui, qgui se r®f re au pass® pour

| 6i mage de soi doun p;anteuxeaut étreduaenidentité 6 i d e n't
statufiée, au sens sartrie@u 6 une i de mou ipulv@iséebCeites ® e
responsabilitgpour autrui est a la base mémes dthiques de la vulnérabilité, qui

contribuent a limiter la souffrance du sujetC 6 e s@ut' r d, aux Autres
revient doattester qubébune personne demeu
ai nsi g u o0 acReormspoangme®eh unhaa nej pogu duilkt dwslat i

instant de sa vie». Ce t accompagnement peut: m° me s
| 6hi stoire de <cette vie nodest pas for c
mal adi e, ell e peut s &Gionfch ppi3r-38)sdomtonn@ e nouv
peut nier | 6appauvrissement, maeceter d o nt I
et descellerfau sens de dévoilel®s richesses persistanteastamment en termes
déaffectivit® ou déos e Qs dtddstobrisde®par®Rlanot i onr
maladie neurologique,particulierement par un déficit de la conscience
autobiographique, maintenir une cohérence narrative constitue certainement un

®l ®ment essentiel dbéune ®t hique de | 06i de

Mais | 6un des t cilesuabpreadse eh eharge sur despland i f f i
pratique et éthique est celui qui affecte la prise de conscience de la maladie elle
méme et de ses déficits, nommé anosognosie

'N.HustonL 6 esp ce ,dpaihmu®8atri ce
20.SacksL 5 homme qui prenait ,spit,p.dnme pour un chape:
% « A partir des années 1970, chacun prend des photos et fait des albums. Mais les objectifs
restent les mémedixer des moments heureux dans une fonction presque prophylactique6 al b u m
est un objet sacré ayant pour objet de protéger le bonheur. Gardémoire. Organiser un récit
romanesque. Tout | e monde nbéest pas capable de p
de sa famille. Avec |l es photos, cbest beaucoup p
mettent a composer desallms d ans reconstdi®e Ideurc vi e. Cébest final
g r a v»eFe Cheval, directeur du musée Nicéphore Niepce de Ckakadne, commissaire de
| 6expoAlibhbiumsr de famill ep IntewiswdeiStgvars de | 6i nt i me
“R. Gi, Vieillissement et Alzheimer, op.¢ip.125.

r
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3. Untrouble de la conscience desamaladie | 6 anasognosi e

Le terme dobensodprposib@associ andasacsla de deu
maladie, egnosis la connaissance, associésagorivatif : i d®signe | 0ir
du patient a prendre conscience de sa propre maladie.

Ondistingue deux types de méconnaissance, selon que le trouble du contenu de
conscience est focal, sbadressant ° une
doun d®fi ci)t omue ugrloolboagi g(lure®c onnai ssance di
envisagerons successivem.

T L6anos dogalkeos i e

Ce patient est brutalement atteint déune hod
| 6h®mi sph re droit. Lorsqubdéon Ihenguedst indrersd
par al ys®. L ordmetgue ted@é gautte iest un @eu plislifaibla, mais cela a

toujours été le cas. Il prend son membre supérieur gauche avec la main droite, et dit
qudai nsi il peut facilement | e bouger. 1 n &
allerseulauxtol et t es . Si on arrive transitoirement
lendemain, on est confronté au méme déni de la maladie.

Ce trouble de la conscience a été initialement décrit et dénommé en 1914 par
Babinskilc hez deux pat inehémigléyie gatchee il ndtaenso s o s |
est d®f i nie par | 6incapacit ®ledmtentsmal ades
affirment qguoils ne sont pas paral ys®s
rééducation. Le tableau se completefpis de fabulations, par exemple un délire
de déambulation chez un patient totalement hémiplégimuearl 6 e xi st ence d
productions hallucinat oi rieBabinskioutils®le nant I
terme dobéanosodiaphoriet@Pou®e d®si ¢ d@amo s o
mar qu®e par | 6i ndiafvfi &r ednec es odnu anfafl eacdtei owni
souvent ) | 6anosognosi e, pr ob aténtlastme n t p é
| 6expression ®motionnell e).

L6anos @emnuds is0 ®t ednddarut r es types de d®fic
déune c®ci t @diceadont la Esioh se situe aduensvéau des cortex
occipitaux, l a m®connai-clsamgeviddwel d®d i |
aphasid

On peut en rapprocher le tableauldé h ® mi n®gl i gence, qui af
ou | @dp&engauche du patient i | sbagit de Ildwmcotpert e d
gauche»>.Ce patient, atteint déoun accident P
| 6h®mi sph re droi t, n ®@ lpeardg eonssience nanni ver s
seulement de son hémicorps gauche (asomatognosie), mais également de tout ce
gui se passe de son c¢c!t® gauchlmeseLor squc¢
| 6attribuei paquetcodoest cel | &b adfefquler eex a mi r
celukci lui a volé sa bagu®. Face a un miroir, il ne rase que la partie droite de

1 M.-J. Babinski, €Contri buti on ~ | 6®t ude des troubl es mel
cérébrale (anosogno¥ie, Rev Neurgl1914, 12, p. 84848.

2 B. Lechevalier F. EustacheF. Viader,La conscience et ses troubteSéminaire Jeaiouis
Signoref Paris Bruxelles, De Boeck, 1998, p. 71.

®Dans | 6aphasie de Wernicke, |l a patientt parl e sz
incompréhensible.
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son Vvisage. [ ne parle et ne r®pond qubob
une question | ui a ®t ® pos®e parlusune per
son hémicorps gauche, mémesicelii ndest pas paralys®, av

de sousutilisation motrice. Il ne voit pas consciemment les objets situés sur sa
gauche (il ne mange que la moitié droite du contenu de son gsSlefigatients

sont é&eillés, capables de discuter, de fournir des informations générales, de se
souvenir de facon performante de leur profession ou de leur parcours de vie, mais
ils ont tout de méme tendance a étre désintéressés, distraits, globalement assez
indifférents.

Loanosses@gnonsile souvent ~ | O0h®mi n®gl i gen
tr s d®routant de perte compl te de | a ci
celle doune h®&mipl ®gi e, chez wunopatient

identité et maitre de ses souvenirs, mais incapable de se rendre compte de sa perte
ddaut onomi e.

Les Iésions intéressent en général la jonction pargshporale et le lobule
pari ®t al inf®rieur de | 6h®mi sph ee droit
représentation du corps et du sentiment deB@.ns | e cas de | 6h®m
accident vasculairele d ®f i ci t de | a conscience de |
atteinte tr s sp®cifique de | 6insula et
Unelésim ®qui valente de | 6h®mi sph re: gauche
les patients ayant une hémiplégie droite et une aphasie restent douloureusement
conscients de leur situation. Ces régions sont responsables de la conscience du
corpsmais également probablement de la part de la mémoire autobiographique

consacrée aucorps en ef fet, guel ques minutes apr
visuell ement prouv®, qguodils ®taient par
souvenir do6nanssiimpartanter Imat aut ai nsi soulign
de | 6 h®mi sph_re droit dans | a conscience
alors qudédhistoriquement | a endandéssungi e et
| 6anal yse de £misplemr gauche, ers particelier ledangage et les
facult®s doéabstraction.

D6éun poi nt omyehologigue, lanméaonnaissance des déficits

neur ol ogi ques repose sur l e postul at de
appelés moniteurs, qui gérent leprésentations mentalesles confrontent avec

les informations sensorielles, assurant ainsi la détection des discordances et la
correction des erretis On ne peut manquer de fair.
«moniteurs» et le e transcendantal de Kant qui synthétise et unifie les
représentations duje empirique». Ainsi, la méconnaissance du déficit pourrait

étre liée, soit a la destruction des représentations-raeses, liée a la Iésion

cérébrale, faisant disparaitre la perception dds€npmenes, soit au

dysfonctionnement doéun comparateur entr
mouvement lum°® me . Soi l existe wWeneridsscdedar
entre | 6intention de | 6action et tl 6absen
qguotl pasal ys®. Si cette discordance nobesH

! A.R. DamasipLe sentiment méme de smp. cit.,p. 213.

2 C. DerouesnéM.-C. GelyNargeot, «.a méconnaissance de la maladie ou des déficits
trouble multidimensionnel de la conscience de »soConscience, représentation de soi et
désordres neuraognitifs Marseille, 2728 janvier 2012.










































































































































































































































































































































































































































































































































































































































