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    Préface


    Autonomie et Alzheimer, voilà une proposition paradoxale qui met en relation deux réalités dont la réunion paraît déconcertante, voire dérangeante. La maladie d’Alzheimer porte dans sa définition même (DSMIV) la notion d’altération, puis de perte d’autonomie.


    Pourtant, la question de l’autonomie ou des autonomies dans cette maladie est l’une des questions essentielles pour les familles, pour ceux qui prennent en charge ces malades, et plus globalement pour notre système de santé et notre société. Les familles vivent souvent douloureusement ces situations où la personne ne paraît plus capable de s’assumer par elle-même. Aux professionnels de santé se posent les questions du sens de la relation soignante, du consentement aux soins et de l’agir juste. À notre système de santé, la maladie d’Alzheimer renvoie un questionnement sur la prise en charge des plus vulnérables, et à notre société elle renvoie une interrogation sur le regard porté sur ces personnes malades et sur la place qui leur est faite.


    La maladie d’Alzheimer est aujourd’hui une maladie médiatique par sa fréquence et par la peur qu’elle suscite dans le grand public. Cette fréquence augmente et la peur augmente. En 2000, dans une enquête d’opinion faite sur un échantillon représentatif de personnes de plus de 18 ans, la maladie d’Alzheimer apparaît au deuxième rang des craintes pour la santé, juste après le cancer et avant les maladies cardiovasculaires. En 2008, elle est la seule dont la crainte a augmenté alors que la peur du cancer et des maladies cardiovasculaires a diminué. Et pour les plus de 60 ans, la maladie d’Alzheimer apparaît largement en tête devant le cancer.


    Cette angoisse dans le grand public transparaît aussi souvent dans les écrits des intellectuels et des leaders d’opinion. Cependant, certaines voix discordantes commencent à s’opposer à cette vision orientée vers un pessimisme toujours anxiogène.


    Certes, la révélation de la maladie de Rita Hayworth, de Ronald Reagan ou d’Annie Girardot a plus fait pour changer le regard du grand public que bien des travaux de chercheurs. Il n’en reste pas moins que la peur de cette maladie contribue pour une très large part à une certaine forme de rejet de la vieillesse. C’est une situation paradoxale que ce rejet, alors même que nos sociétés sont vieillissantes, et ce paradoxe devient scandaleux lorsque les idées fausses assimilant vieillissement au fait de « perdre la tête » continuent de se propager. La vieillesse n’est pas une maladie, et les maladies des personnes âgées sont à diagnostiquer et à traiter comme à tout âge en fonction du contexte clinique.


    Mais la maladie d’Alzheimer, elle, touche le cerveau, siège de la pensée et de « l’esprit ». Cette maladie nous amène à réfléchir sur ce que nous pouvons connaître de l’être humain, sur ce que nous voulons ou pouvons faire pour respecter et soutenir les personnes malades. Cela nous conduit à envisager en retour ce que nous voulons de notre propre parcours de vie menacé par la maladie et aussi ce que nous faisons pour la société dans laquelle nous voulons vivre.


    C’est bien autour de l’autonomie que vont se jouer ces enjeux humains et sociaux que soulève la maladie d’Alzheimer. Il fallait donc aux auteurs, Nicolas Kopp, Catherine Thomas-Antérion, Marie-Pierre Réthy et Jean-Philippe Pierron, du courage, de la compétence et un engagement éthique pour faire un livre sur ce sujet. Ils le font avec une réflexion large et des connaissances scientifiques sérieuses. Pour éclairer cette réflexion, ils ont fait appel à de nombreux auteurs venant de différents champs. C’est à travers la multidisciplinarité, le croisement des regards et des pratiques, que l’on peut le mieux éclairer et approfondir ces questions.


    La première partie de ce livre réinterroge et précise les concepts sous-jacents à l’autonomie. « Mal nommer les choses, c’est ajouter aux malheurs du monde » disait Albert Camus. Dans la maladie d’Alzheimer, les confusions sémantiques (démence, Alzheimer, sénilité, pertes, incapacités, autonomie, dépendance…) ajoutent aux malheurs vécus par tous, malades et entourage. Il convient donc de préciser ces différents termes, ce à quoi nous invite ce livre, dont la lecture nous fait revisiter les différentes facettes de l’autonomie depuis l’autonomie comme attribut essentiel de l’être humain pour Kant, en passant par l’autonomie des Grecs anciens comme capacité à se gouverner selon ses propres lois, jusqu’aux propositions actuelles du Comité Consultatif National d’Éthique, qui distingue l’autonomie de pensée, de volonté, et d’action, ou celle des éthiciens synthétisée par Fabrice Gzil entre autonomie décisionnelle et autonomie exécutionnelle.


    Toutes ces approches philosophiques de l’autonomie placent au centre le sujet, sa volonté, ses choix et leurs mises en œuvre. Viennent alors deux interrogations : la première est rappelée par Paul Ricœur. Comment l’autonomie du sujet peut-elle s’exercer lorsqu’il est entravé et fragilisé par une très grande vulnérabilité ? La vulnérabilité peut être la conséquence d’une maladie, ou être liée à des conditions économiques très faibles, ou à un contexte social difficile, ou les trois à la fois. La deuxième interrogation concerne la « mesure de l’autonomie » et la signification de cette mesure. On parle en effet de mesurer l’autonomie dans la maladie d’Alzheimer afin d’attribuer à ces malades les aides ou les compensations nécessaires. Dans la pratique, la mesure de l’autonomie se résume à une mesure de certaines capacités fonctionnelles explorées à partir d’activités standardisées de la vie quotidienne (se laver, s’habiller, se nourrir, se déplacer, gérer son budget, etc.), mais alors que l’on parle de mesure de l’autonomie, aucune place n’est jamais faite à la volonté ou au désir du sujet.


    Pour articuler ces différents concepts dans la maladie d’Alzheimer, il est souvent fait appel à l’éthique. Mais la fragilité psychique des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer fait questionner la hiérarchie des principes fondamentaux de la bioéthique, tels qu’ils ont été énoncés par Beauchamp et Childress en 1979 : respect de l’autonomie, principe de bienfaisance, principe de non-malfaisance, principe de justice. Ces quatre principes ont été énoncés dans une culture nord-américaine très individualiste et l’autonomie est devenue progressivement la valeur suprême, au sommet, devant tous les autres principes éthiques. Pour des personnes bien portantes, en bonne santé, cela mériterait un profond débat afin de savoir si, dans un choix de société, l’autonomie est la valeur qui conditionne toutes les autres. Lorsqu’il s’agit d’être auprès de personnes malades, la situation est différente. Il est bien peu de personnes gravement malades qui se sentent pleinement autonomes. Même si cela demeure en perspective comme objectif souhaitable, vouloir à toute force rendre ces personnes autonomes peut parfois être considéré comme une violence ou comme un abandon. Ceci est particulièrement vrai pour la maladie d’Alzheimer. Et c’est pourquoi cette maladie entraîne des conflits éthiques car la hiérarchie des valeurs à mettre en avant n’est pas forcément partagée par tous.


    Le principe d’autonomie est-il le plus important lorsqu’on est atteint de cette maladie ? Le principe d’humanité n’est-il pas premier et le plus essentiel ? Le principe de solidarité n’est-il pas le plus nécessaire et le plus opérationnel ? Dans les situations difficiles, parfois conflictuelles, le réexamen des principes qui peuvent guider les décisions s’avère souvent utile.


    Dans la deuxième partie de ce livre, les principes philosophiques développés autour de l’autonomie sont confrontés aux pratiques dans la réalité concrète de la maladie. On entre alors dans le « vif » et dans la « chair » du sujet malade. Le principe d’autonomie est examiné de manière concrète à la lumière du triptyque caractéristique de la maladie d’Alzheimer :


    ‒ le malade avec sa vulnérabilité, ses limitations, ses difficultés de communication,


    ‒ la famille avec sa souffrance de voir l’être aimé se transformer et la difficulté de maintenir une relation d’amour dans le temps, en fonction de l’histoire de chacun,


    ‒ les soignants, ceux qui, au sens anglo-saxon de « care », diagnostiquent, annoncent, traitent et prennent en charge ces malades.


    De très nombreux cas cliniques viennent illustrer ces situations et faire réfléchir le lecteur. « Situations » s’entend ici comme le propose Emmanuel Levinas « sous le regard de l’autre et surtout à son écoute », ou comme le décrit Alain Badiou : « lorsque la relation à l’autre crée un surgissement éthique ». C’est là un des apports essentiels de cet ouvrage : comment on passe d’une conception de l’autonomie comme attribut essentiel de la personne à une conception de l’autonomie centrée sur la conscience de la relation à autrui. La réflexion préalable sur l’autonomie permet alors d’éclairer cette relation à l’autre de manière réfléchie et éthique dans des situations concrètes, et, ainsi que le dit Charles Dubost, de « penser globalement pour pouvoir agir localement ».


    Cela s’illustre particulièrement dans des situations critiques comme l’annonce du diagnostic ou la fin de vie, où il peut y avoir des instants privilégiés « comme des fenêtres dans la nuit » selon l’expression de Noëlle Carlin, où s’exprime « le seul besoin qui vaille à cet instant, le besoin qu’une personne aimante prenne soin de vous » (Élisabeth Quignard, Questions d’amour : de l’amour dans la relation soignante).


    Pour la personne gravement malade, la question essentielle peut être de savoir quelle valeur elle a encore pour autrui. Comment soutenir cette personne dans son histoire individuelle, avec les difficultés et les ruptures inhérentes à la maladie ? Quelle continuité donner à son histoire, en s’aidant de la mémoire des autres, sur un chemin d’autonomie qui s’effrite ? Pour ceux qui entourent le malade, pour ceux qui le prennent en charge, il y a une intranquillité éthique qui est nécessaire pour réfléchir et pour poser des actions « justes » alors que l’expression de cette personne ne peut se faire qu’à travers une relation difficile à établir. Cette réflexion et cette action « juste » nécessitent un alignement de la tête, du cœur et du corps.


    La connaissance par la tête, le savoir éclairé par les neurosciences, la biologie, la psychométrie, la pharmacologie, améliore l’efficacité des techniques et fait progresser les prises en charge avec les limites et le risque que le savoir donne en termes de pouvoir sur l’autre.


    La connaissance par la relation de cœur dans la relation de soin, la compassion, la bonté, la fraternité, qui s’ouvrent ensemble dans cette humanité partagée. Cette connaissance par le cœur s’accompagne de la prudence et de la réserve nécessaires à de justes frontières pour éviter la confusion des sentiments.


    La connaissance par le corps à travers le contact, l’attention au regard, la compréhension intuitive par la mise en relation, la vibration de l’appareil affectif comme le définit Louis Ploton. Cette connaissance pré-verbale et infra-verbale concerne les émotions qui sont toujours présentes (plaisir, déplaisir, peur, colère, tristesse, joie, attachement…). Ce désir de communication par-delà les mots demande de la disponibilité d’esprit et du temps aux proches et aux soignants pour entrer en relation, créer un champ relationnel où chacun reconnaît la présence de l’autre, sans ignorer les risques de projection et d’intrusion.


    La recherche de l’autonomie, des capacités de discernement, de choix et d’expression de la volonté, peut se faire en une reconnaissance réciproque de l’humanité profonde de l’un et de l’autre comme but de cette relation en construction. Notre projet d’être humain et notre projet d’une société plus humaine se mesurent à la place que nous faisons à l’autonomie de chacun et à la qualité du lien que nous entretenons avec les plus fragiles d’entre nous.


     


    François BLANCHARD

  


  
    Introduction


     


     


     


    La maladie d’Alzheimer est, avec le cancer et le sida, une préoccupation de santé majeure pour nos contemporains des pays riches, en plus d’être un problème sociopolitique de santé publique. De même, et depuis peu, apparaît le problème de son émergence et de son expansion dans les pays en voie de développement. On constate, en effet, une explosion épidémiologique de la maladie avec une estimation du nombre de malades en France aux alentours de 450 000 sujets, qui passe à 900 000 sujets si l’on considère non seulement la maladie d’Alzheimer mais aussi les maladies apparentées. Cette inflation du nombre de malades est liée en partie au vieillissement de la population, puisque la prévalence de la maladie augmente avec l’âge, l’associant d’ailleurs à l’image d’un vieillissement anormal.


    C’est dans le cadre de l’annonce du diagnostic que la question de l’autonomie est une des premières questions posées, les sujets s’interrogeant sur le délai dans lequel celle-ci sera modifiée, voulant savoir s’ils se rendront compte (ou non) de cette perte, et craignant de mettre en danger leurs proches ou eux-mêmes. La future perte d’autonomie verbalisée par les sujets et leurs proches se traduit d’une part par la perte d’identité (la remarque « il peut devenir méchant » renvoie à une représentation fréquente des troubles de comportement qui accompagnent la maladie) et d’autre part par une atteinte de la vie de relation (« il ne va plus me reconnaître »). En effet, la maladie touche et altère l’autonomie non seulement des patients mais aussi celle des aidants dits naturels (les proches familiaux) et des aidants professionnels (soignants, médecins). La question de l’autonomie concerne donc aussi bien celle du patient que celles des aidants. Elle renvoie ces derniers à leur propre autonomie et à leur manière d’être en présence, puisque la maladie d’Alzheimer altère une modalité de la présence fondatrice pour la relation thérapeutique.


    La maladie d’Alzheimer affecte le cerveau, l’organe noble où s’organisent des fonctions cognitives qualifiées parfois de fonctions supérieures : nos pensées, notre jugement, nos perceptions, nos mémoires, notre intentionnalité et notre capacité de prise de décision, notre langage, notre vie émotionnelle et nos sentiments, nos désirs et également notre conscience d’être, d’exister, d’agir intellectuellement et physiquement. Elle met ainsi en question ce qui fait le cœur de l’identité personnelle dont une des expressions est l’autonomie comprise en termes de choix, de relation à autrui, d’expression de la volonté et de la pensée.


    La maladie d’Alzheimer, en modifiant la capacité qu’a l’individu d’être en lien avec les autres et avec son milieu, est une maladie hautement symbolique. Elle impose aux sujets malades de nouvelles règles de pensée et de décision, souvent au crépuscule de leur vie. Elle demande une adaptation du milieu et des autres à un nouveau fonctionnement. Certains sujets et certaines familles (dont des proches parfois eux-mêmes âgés) y parviennent, au risque que tout le monde vive au seul rythme du malade. D’autres ne supportent pas l’idée de la perte d’identité, confondue alors avec un « naufrage », un « anéantissement », une « déchéance », selon des représentations fréquentes de la maladie. Tout l’enjeu est pour les familles et les soignants qui les accompagnent de faire la part entre la perte et la dissolution. La transformation de l’identité et de la vie relationnelle conduit à une modification de l’autonomie. L’objet de cet ouvrage est de rendre attentif à cette modification, envisagée davantage comme une reconfiguration. Par-là, il veut lutter contre les imageries stéréotypées qui enferment la maladie d’Alzheimer dans les figures de la ruine, de la déchéance, de l’homme méconnaissable. Cette reconfiguration laisse la place à des possibilités de construire une nouvelle vie relationnelle avec le sujet pour les proches, avec le monde environnant pour le sujet.


    Toujours est-il que la maladie est le révélateur tragique de l’idée que les humains occidentaux du XXIe siècle se font de l’identité personnelle. Toute culture élabore un cadre interprétatif pour penser la maladie des hommes. Dans notre univers culturel, dominé par l’importance de l’interactivité, les identités sont définies par leurs capacités d’interagir, d’optimiser leurs relations et de produire de la richesse. Dans un tel contexte, la maladie d’Alzheimer apparaît comme l’expression de l’envers de l’humain, figure d’un état socialement déconsidéré. De ce fait, la maladie d’Alzheimer paraît moins acceptable que d’autres maladies. Ceci est comme souligné par le témoignage de personnalités publiques, symboles d’une implication sociale exceptionnelle, ayant révélé leur maladie. Ainsi, l’annonce de son diagnostic par Ronald Reagan, ancien président de la plus grande puissance mondiale, en novembre 1994, a été une sorte d’électrochoc. Un homme incarnant la puissance absolue pouvait être malade et pouvait l’annoncer. Les retombées ont été inouïes en termes de dons. La maladie devenait avouable. Plus récemment, une actrice française de renom et très aimée, Annie Girardot, a révélé sa maladie. Cette annonce a été faite en 2006 par son avocat, et a été relayée par la presse, notamment dans un dossier « choc » dans Paris Match. Sa fille Giulia Salvatori a publié un livre, en 2008, au titre hautement symbolique quant à la question de la perte d’identité (et d’autonomie) : La Mémoire de ma mère. On peut citer encore le film documentaire de Nicolas Beaulieu, diffusé le jour commémoratif de la maladie, le 21 septembre 2008, à la télévision française, dans lequel l’actrice a été filmée pendant 8 mois. Aujourd’hui, ce documentaire est évoqué spontanément par beaucoup de familles, frappées par la capacité de Madame Girardot à parler de sa maladie et à regarder sa vie passée, à la lumière de sa perspective finale annoncée, cherchant parfois ses mots pour rassembler sa pensée, mais continuant à s’exprimer profondément et clairement.


    Dans la maladie d’Alzheimer, les cellules nerveuses dégénèrent progressivement. Or, on l’a vu, ce terme de dégénérescence participe à la représentation d’une maladie catastrophique. Celle-ci survient d’abord insidieusement sans signe clinique apparent pendant une phase préclinique probablement longue de plus de dix ans. Les différents stades cliniques s’installent ensuite sur plusieurs années. On distingue la maladie d’Alzheimer prodromale (avant la perte d’autonomie) puisque le sujet, dans cette période, n’a que des difficultés légères qui ne modifient pas celle-ci, puis le stade léger, et enfin les stades avérés : modéré, moyen, sévère et très sévère avec leur corollaire de modifications bio-psycho-sociales. Le repérage des patients dès le stade infra-clinique est en train de prendre une ampleur insoupçonnée du public. Ainsi, on a déjà actuellement les moyens d’objectiver les sujets au stade prodromal. Ces mêmes moyens pourraient être utilisés en amont si l’on savait repérer les sujets à risque et si les examens étaient réalisables à grande échelle. La détection du risque de maladie repose actuellement sur l’entretien avec le malade et la réalisation de tests neuropsychologiques. Le dosage de marqueurs biologiques spécifiques de la maladie est désormais possible dans le liquide céphalo-rachidien (protéine Abéta-amyloïde, protéine Tau et protéine Tau phosphorylée), ce qui nécessite encore pour le moment la réalisation d’une ponction lombaire, et limite la généralisation à grande échelle de cette recherche. Enfin, l’imagerie montre la maladie en objectivant une atrophie volumétrique corticale temporo-hippocampique (ou globale) par Imagerie en Résonnance Magnétique (IRM) structurale et par des techniques d’imagerie fonctionnelle nécessitant parfois des examens sophistiqués (recherche de modification de débit avec les caméras à émissions de positrons, visualisation des dépôts de protéines anormales). Le coût de ces examens s’oppose pour le moment à leur extension. L’absence de traitement au stade prodromal limite éthiquement leur utilisation. Ces progrès ont un intérêt toutefois non négligeable au stade léger pour affirmer avec plus de sûreté le diagnostic et bien sûr dans les études scientifiques et les essais thérapeutiques. Il n’est plus hasardeux de penser que l’on pourrait, dans un délai proche, se savoir ‒ à partir d’un certain âge ‒ exposé au risque de développer une maladie d’Alzheimer si l’on vit assez longtemps pour cela.


    Représentation et conception de la maladie d’Alzheimer, de son annonce, ont des incidences sur la place que nos sociétés, nos institutions, nos prévisions de santé publique peuvent accorder au statut de la personne démente, ou à l’accompagnement d’un patient dont on pense qu’il est déchu de son identité et d’une partie de ses droits. Aussi, penser l’autonomie du malade d’Alzheimer, compte tenu des imaginaires sombres dont il fait l’objet (le « naufrage », l’anéantissement) nous conduit à nous interroger sur notre représentation de la personne et son devenir (ou même le maintien de son existence) lorsque l’identité se délite et se reconfigure. Nous suggérons que, plus que l’image de la ruine, l’image de la déconstruction s’impose, ce qui s’accompagne de l’idée que le sujet et ses proches sont en capacité de se (re)construire. L’image du soin et de l’accompagnement de ces sujets, jusqu’aux stades les plus sévères, s’en voit alors modifiée et le sujet aura de meilleures garanties de rester humain parmi les humains.


    Face à de telles questions, l’enjeu est d’abord épistémologique, et plus largement théorique. Il s’agit de rappeler l’écart existant entre une image de la maladie et sa conception scientifique, ainsi que la réalité vécue dont elle est l’image. En effet, la maladie d’Alzheimer est le plus souvent, dans les représentations sociales, la maladie emblématique d’une identité personnelle altérée et du vieillissement pathologique. Pour cette raison, d’ailleurs, les associations de familles militent pour que le mot démence, connoté trop négativement, soit abandonné. Il reste cependant difficile à remplacer. On dit maintenant volontiers : maladie d’Alzheimer (le sujet est malade et non plus dément) et syndromes apparentés (la maladie d’Alzheimer ne résume pas toutes les pathologies, puisqu’il y a aussi les dégénérescences lobaires fronto-temporales, la maladie à corps de Lewy, etc.). Si la connaissance de la maladie passe par les progrès de la biologie et de l’imagerie, il est utile de rappeler que la vérité biologique de la maladie imagée ne dit pas tout de la réalité biographique de la personne malade, seule garante d’un soin singulier, ce qui n’empêche pas d’encadrer celui-ci par des règles de bonnes pratiques.


    Les enjeux sont ensuite éthiques et pratiques. Ils demandent de préciser comment apprendre, dans la relation soignante, à ne pas confondre entrée dans la dépendance et perte d’autonomie. Une des questions de fond est d’agir pour que la société s’adapte mieux aux nombreux citoyens touchés par la maladie d’Alzheimer et les syndromes apparentés, et non plus pour qu’elle prenne prétexte de leur perte d’autonomie pour les contraindre de s’adapter à la société.


    Enfin, pourquoi la maladie d’Alzheimer est-elle anticipée à ce point comme une perte d’autonomie assimilée à la dépendance ? Nous pouvons suggérer que ceci vient en partie du fait qu’elle se heurte de plein fouet à la définition de l’autonomie héritée de la philosophie des Lumières et des idéaux du progrès qui y étaient associés. Le concept d’autonomie dans le champ de la morale et de l’éthique fut introduit et théorisé, dès la fin du XVIIIe siècle, par Kant, avec lequel il conquit le statut de principe. Durant les années 1970, le concept d’autonomie est devenu, pour beaucoup d’acteurs de l’éthique biomédicale, l’attribut principal de la personne. Invoquer l’autonomie a été un moyen fort de lutter contre l’infantilisation due au paternalisme médical, au risque de devenir un autre mode d’instrumentalisation. Le problème de fond est que le concept d’autonomie, dans la pratique médicale journalière du diagnostic et du suivi de ces malades, est souvent réduit à des grilles d’évaluation particulièrement mal adaptées. Elles n’évaluent que certains aspects de celle-ci, notamment l’autonomie physique, alors que le véritable enjeu porte sur l’autonomie de pensée et de volonté. Parfois même, l’attention que l’on porte à l’autonomie ne se traduit que par le simple recueil du consentement éclairé, devenant alors une caution pour catégoriser et parfois placer le sujet dans un lieu de vie collectif pour malades dépendants.


    L’autonomie peut alors avoir des effets pervers, dévastateurs, servant d’alibi pour ignorer ou du moins ne pas s’intéresser à l’autonomie psychique du patient. Pour un patient Alzheimer étiqueté sans autonomie, l’entourage (familial et professionnel) se dispense trop souvent de l’effort de communiquer et d’échanger avec lui par le langage non verbal ou infra verbal, et l’émotion, de communiquer avec le malade par la présence physique rapprochée, et des mots simples. Repenser l’autonomie met au jour le fait que quoi qu’on dise, classe, finance, structure dans le cadre de plans nationaux, on tend à oublier, dans la pratique de soins, l’essentiel : à savoir la reconnaissance de l’autre homme derrière ce qui le rend méconnaissable. Ceci demande tact et mesure et donc du temps, ce paramètre honni par la rationalisation administrative et instrumentale des pratiques sanitaires.


    Le concept d’autonomie, sans être un mot-valise, est porteur de significations différentes selon les champs disciplinaires mobilisés dans le champ médical (de la neurologie au droit, de la psychologie au soin infirmier), et selon la diversité des philosophies. Ainsi l’autonomie, pour la médecine et les différentes échelles d’évaluation qu’elle utilise, est essentiellement l’autonomie physique. Du point de vue du droit, l’autonomie est un concept qui n’est jamais utilisé dans le code civil ou pénal, comme si l’autonomie se déchiffrait seulement en situation. La maladie d’Alzheimer contraint les philosophies de renoncer (en partie) à Kant. Certaines pensent l’autonomie moins en termes de principes qu’en termes de compétences ; d’autres invitent à résister à l’anthropologie dualiste qui sous-tend le concept classique d’autonomie, pour réarticuler autonomie et sentiment. D’autres enfin donnent à l’autonomie le sens d’une disposition, d’une capacité psychologique, faisant de l’autonomie à la fois un horizon idéal ‒ on est autonome ‒ et un travail ‒ on doit le devenir. Penser l’autonomie dans la maladie d’Alzheimer fait de celle-ci l’analyseur d’une société occidentale à partir des thèmes de la perte du lien, de la solitude, de l’instantanéité, de l’individualisme excessif, de l’oubli. L’autonomie et la performance, glorifiées à l’école et dans l’entreprise, trouvent leur figure inversée dans la maladie d’Alzheimer.


    Cette maladie s’avère plurifactorielle et son expression repose tout autant sur le terrain génétique, les facteurs nutritionnels croisés avec le niveau socio-éducatif, l’âge, le sexe, les facteurs de risques médicaux (notamment l’hypertension artérielle), que sur l’isolement et la désocialisation raréfiant les stimulations du système nerveux et les moyens de compenser des déficiences. Ne pas sous-estimer la composante étiologique sociétale souligne par contraste combien, dans notre société, l’individu est seul dépositaire de ses repères pour construire son existence et porter la responsabilité de son parcours existentiel. Cela suppose l’autonomie, la liberté, mais aussi l’impératif de l’adaptation, de la réussite et en cas d’accident de vie, la capacité de surmonter ce dernier, ce qui est très loin d’aller de soi. Face à cela, il apparaît que la maladie d’Alzheimer relève du groupe des maladies de civilisation marquées par un rapport tendu, voire conflictuel, entre individu et société. Maladie de la modernité, la maladie d’Alzheimer interroge les identités modernes. Le malade dément, humain depuis sa naissance, nous conduit, individuellement et collectivement, à travailler d’urgence à expliciter ce que l’on entend par autonomie. L’enjeu est culturel, philosophique, éthique et politique. Il en va de la définition d’un humanisme de l’homme précaire1.


     


    Nicolas KOPP, Jean-Philippe PIERRON,
Marie-Pierre RETHY, Catherine THOMAS-Antérion

    


    
      
        1. Les Directeurs de cet ouvrage remercient le groupe de réflexion « neuroéthique » de l’Espace Ethique Rhône-Alpes qui a participé à cet ouvrage au cours de réunions pluridisciplinaires autour du concept d’autonomie.

      

    

  






OEBPS/Images/2017_logo_CNL.jpg
CENTRE
NATIONAL
DU LIVRE





OEBPS/Images/9782251906898.jpg
Nicolas Kopp
Catherine Thomas-Antérion

Marie-Pierre Réthy
Jean-Philippe Pierron

PR

- N Préface de
F .8 Francois Blanchard
.> f, "\
X -
. >
] -
,1\‘
. T
» ?—" iy, ¢
] ] &

i}

Médecine & Sciences Humaines / Les Belles Lettres







OEBPS/Images/titre.jpg
NICOLAS KOPP
CATHERINE THOMAS-ANTERION
MARIE-PIERRE RETHY
JEAN-PHILIPPE PIERRON

ALZHEIMER
ET AUTONOMIE

LES BELLES LETTRES
2010











