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Résumé

L’identité est conscience de Soi et s’exprime aussi dans un « étre-au-monde » qui
manifeste aux autres le Soi. L’évaluation dans une population Alzheimer des trois facettes du
Soi (matérielle, sociale, spirituelle) a montré que le Soi social était le plus fragile, et que la
sévérité de I’atteinte du Soi était liée a I’apathie et au déficit de la mémoire autobiographique

sémantique. 1l apparait aussi que I’ipséité est électivement atteinte par la maladie.
Mots clés : Conscience de soi ; Démence d’Alzheimer ; Identité ; Ipséité

Abstract

Identity is a part of self-consciousness, which is also expressed as “being in the world”
which one in turn shows to others as the Self. The assessment of the Self in a population of
patients with Alzheimer’s disease, according to a multidimentional definition (physical,
social, spiritual), showed that the social self was impaired, and the severity of impairment of
the self was correlated to apathy and lack of semantic autobiographical memory. It also

appears that ipseity is selectively affected by the disease.
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L’identité humaine est I’ensemble des données historiques, comportementales,
cognitives, émotionnelles et sociales qui fondent la singularité de chaque étre humain et
configurent ainsi son « Soi » ou « Self ». Elle est conscience, c’est-a-dire connaissance de ce
Soi, mais elle s’exprime aussi dans un « étre-au-monde » qui manifeste aux autres le « Soi »
ou « Self ».

Comprendre comment le cerveau humain organise, exprime et assume le Soi nécessite
d’examiner la maniére dont le Soi peut étre détérioré par les lésions cérébrales. De telles
études tentent de comprendre comment les symptdmes qui expriment la souffrance cérébrale
alterent la capacité du sujet a maintenir sa cartographie identitaire au sein du monde ainsi que
la conscience qu’il a de lui-méme [18].

Les démences, par leur fréquence, par la topographie des Iésions, par leur évolution
progressive peuvent constituer un terrain privilégié d’étude du Soi et de la Conscience de Soi.
Certes, toute conscience est, comme I’énoncait Husserl [14], conscience de « quelque chose ».
Il s’agit donc d’une conscience perceptive. Mais comme le soulignait déja Locke [19], cette
conscience perceptive est inséparable de la conscience de percevoir. La conscience de Soi
rassemble de multiples facettes : conscience de ses perceptions et de ses actions, connaissance
du corps, évaluation et estime de Soi, conscience de ses projets (mémoire prospective),
conscience morale [10,17]. Tel est pour Locke [19] le socle sur lequel se bétit I’identité
personnelle, le Soi, qui procéde d’abord de la prise de conscience qu’a ainsi chaque personne
de sa singularité par rapport au monde pensant et agissant qui I’entoure. Mais en méme temps,
ce sentiment identitaire, cette connaissance de Soi ne sont possibles que parce que la
conscience peut, grace a la mémoire, se reporter vers le passé pour y reconnaitre ses pensées
et ses actions comme siennes et comme passées. « C’est le méme Soi maintenant qu’il était
alors » [19]. Et c’est ainsi que la conscience de Soi se hisse dans une Représentation de Soi,
un Soi historique, qui peut d’ailleurs se raconter dans un « récit » [24]. On concoit alors le
réle fondamental joué par la mémoire, et tout particulierement la mémoire autobiographique
dans la construction et la permanence du Soi [6,22]. Hume [13] avait pressenti que la
mémoire autobiographigue ne pouvait étre réduite a une succession d’événements, mais qu’il
fallait en outre que puisse se tisser entre eux une continuité fondée sur « des relations de
ressemblance, de contiguité, de causalité » : car I’identité implique la continuité dans le temps
donc I’interconnection d’états de conscience se succédant tout au long de la vie. Mais cette

mémaoire autobiographique n’est pas une mémoire exhaustive qui compilerait un a un tous les
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événements, les actions et les connaissances de la vie. S’il en était ainsi, la mémoire
encombrerait tout le champ de notre conscience. C’est ce qu’avait si bien pressenti Jorge Luis
Borges [1], en décrivant dans Fictions, I’histoire insolite de ce personnage nommé Funes, qui
aprés avoir été renversé par un cheval fut la victime d’une « mémoire implacable ». Il dit &
son interlocuteur : « J’ai @ moi seul plus de souvenirs que n’en peuvent avoir eu tous les
hommes depuis que le monde est monde. » Je soupconne, écrit Borges, « qu’il n’était pas tres
capable de penser ». L’oubli est nécessaire a la mémoire qui se constitue, mais il sera ensuite
néfaste a la mémoire constituée. L’identité s’exprime ainsi dans ce que Paul Ricceur [24] avait
appelé un récit qui dit et construit « I’identité narrative ». Mais Ricceur [24] ne pense pas
comme Locke [19] que la mémoire suffise a surmonter la diversité, c’est-a-dire les
changements dans le temps qui affectent tout individu, et a rendre compte a elle seule de la
cohérence identitaire dans sa plénitude. Et c’est pourquoi il distingue I’identite-mémeté de
I’identité-ipséité. L’identité-mémeté est de I’ordre de « I’idem », ou encore de I’ordre de
« I"avoir ». Ainsi, en est-il des modifications morphologiques et physiologiques survenant
tout au long de la vie, de la jeunesse au vieillissement, et qui n’empéchent pas de concevoir
gu’il s’agit d’un méme individu. L’identité n’est pas I’identique [24]. L’identité-mémeté
permet la permanence dans le temps, fondée sur I’intégration des changements comme sur
leur « continuité ininterrompue ». Elle est de I’ordre du « Que suis-je ? ». Tout autre est
I’identité-ipséité qui est de I’ordre de I’étre et qui renvoie au maintien de Soi malgré les
changements, il en est ainsi de la fidélité a la parole donnée, de la constance dans I’amitié, en
somme, dit Ricceur [24], d’une identité éthique que I’on peut prendre dans le sens de

comportementale qui rend le sujet capable et comptable de ses actes.

1. Conscience de Soi et maladie d’Alzheimer

La maladie d’Alzheimer atteint la mémoire, et en particulier la mémoire épisodique et
la mémoire autobiographique ; elle atteint aussi les interactions entre Soi et le Monde car elle
atteint le langage, les gestes, les capacités d’interprétation des informations sensorielles. Une
étude des diverses facettes de la conscience de Soi dans une population de malades Alzheimer
[10] avait ainsi pu montrer que s’il y avait bien une atteinte de la Conscience de Soi, cette
atteinte n’était pas globale mais composite. Ainsi, les connaissances sémantiques sur leur
identite, leur conscience du schéma corporel et méme la conscience de leur état affectif étaient
moins souvent atteintes que la conscience de leur maladie, leur mémoire du futur (donc leur

capacité a faire des projets) et les jugements moraux.
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2. Le Self comme « étre-au-monde »

Le Self est certes connaissance de Soi, sentiment de Soi, mais le Self se manifeste
aussi par un « étre-au-monde » qui fait qu’un individu, par son comportement, ses préférences
vestimentaires, ses opinions, exprime un profil identitaire reconnu par autrui. Ces
changements du Self comportemental peuvent survenir chez des patients cérébrolésés, et cela
apparait quand I’entourage déclare de la personne malade qu’il « ne la reconnait pas ». C’est
aussi ce qu’exprimaient les collegues de travail de Phineas Gage, qui, revenu parmi eux apres
I’accident dramatique qui avait gravement lésé son lobe frontal gauche, avait un
comportement si modifié qu’ils disaient que « Gage n’est plus Gage » [4,5]. William James
[15] distingue trois éléments du Self : Le Soi matériel, le Soi social, le Soi spirituel. Le corps
est I’élément central du Self matériel, viennent ensuite les vétements. Le Self social désigne la
maniére dont le sujet se comporte & I’égard des groupes sociaux qu’il cdtoie car le
comportement d’un sujet peut varier selon qu’il est dans sa famille, sur son lien de travail, ou
encore en vacances. Le Moi spirituel s’exprime par les opinions morales, politiques,
philosophiques, et plus généralement «les tendances qui ont pour objet» le
« perfectionnement psychique, intellectuel, moral, ou enfin spirituel ».

Ainsi, repérer une atteinte du Self revient a rechercher par I’interrogatoire de
I’entourage si un sujet a « changé », s’il n’est plus reconnu, dans son comportement antérieur
au niveau de sa maniére de se présenter aux autres, de son comportement a I’égard d’autrui,
de ses opinions morales, politiques, religieuses, culturelles. C’est ainsi qu’une étude [8] a
porté sur I’évaluation des trois éléments du Self dans une population de malades Alzheimer.
Un questionnaire (disponible sur demande) a été soumis a I’aidant principal de chaque
malade. Quarante-sept sujets atteints d’une maladie d’Alzheimer d’intensité légere a modérée
ont été soumis a un bilan neuropsychologique et comportemental évaluant I’état cognitif
(MMS ; Echelle Clinique de Démence — CDR - [12]; le score frontal —Wisconsin Card
Sorting — [21] ; I’apathie — Echelle de Marin — [20] ; la dépression — Echelle de Goldberg —
[11] ; la mémoire autobiographique — fluence lexicale et fluence événementielle — [23]). La
majorité des patients présentaient une altération d’au moins une des trois facettes du Self
(43 sur 47). Quand il y avait une, deux ou trois atteintes du Self, le Self social était toujours
atteint, et de maniére isolée chez un quart des sujets. Un malade sur cing avait une atteinte des
trois facettes du Self. En comparant les malades n’ayant qu’une atteinte du Self social et les

malades ayant une atteinte des trois facettes du Self, on pouvait constater par I’analyse
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multivariée que les malades ayant une atteinte des trois facettes du Self avaient une
ancienneté plus importante de la maladie, une apathie plus marquée, un déficit plus marqué de
la mémoire autobiographique sémantique. Ni le score au Mini Mental State ni le score a
I’Echelle clinique de démence de Berg ne différaient significativement entre les deux groupes.
Les scores obtenus au questionnaire montraient, aprés une régression linaire multiple,
qu’aprées ajustement, les variables explicatives de I’atteinte du Self étaient la composante
sémantique de la mémoire autobiographique et de I’apathie.

Ainsi, le Soi social est le plus fragile : on sait que I’altération du fonctionnement social
et occupationnel fait partie des criteres diagnostiques des démences, elle dépend du niveau
prémorbide d’activité sociale.

L’altération du Soi matériel et du Soi social est d’autant plus fréquente que la maladie
évolue depuis plus longtemps, mais elle n’est pas liée significativement au score au MMSE
qui ne donne qu’une évaluation incompléte du fonctionnement cognitif.

L’altération de la mémoire épisodique ne peut expliquer a elle seule la sévérité de
I’atteinte du Self, qu’elle soit explorée par I’apprentissage d’une liste de mots ou par
I’exploration de la composante épisodique de mémoire autobiographique. Mais la mémoire
autobiographique est aussi un savoir qui structure la construction identitaire. Les souvenirs
anciens, longtemps mieux préservés dans la maladie d’Alzheimer que les souvenirs récents,
sont préférentiellement sémantiques. Ils permettent le maintien du Soi tant qu’ils ne sont pas
atteints, ce que suggeére le lien entre la sévérité de I’atteinte du Soi, la durée de la maladie et la
fluence autobiographique sémantique.

L’apathie est une variable explicative de la sévérité de I’atteinte du Self, mais non la
dépression. La littérature indique une fréquence de 25 % a 50 % des malades [17], et ce

trouble s’accompagne d’une détresse de I’aidant principal.

3. Self, identité et vieillissement normal ou sur le mode alzheimérien

Ainsi, la conscience de Soi envisagée en tant que Self (Myself au sens de William
James), constituée d’un ensemble de représentations que I’individu a de lui-méme, formée a
partir d’expériences vécues et de pensées [16], met la mémoire au centre d’un « Self memory
system » [2,3], lié a la mémoire autobiographique. La composante épisodique de la mémoire
autobiographique s’appauvrit au cours du vieillissement alors que la composante sémantique
est préservée [6]. Ainsi, les sujets gés « savent » plus qu’ils ne « se souviennent » : or, ces

déficits, que I’on pourrait aussi considérer comme une reconfiguration de la mémoire
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épisodique avec I’age, n’alterent pas le sentiment d’identité des personnes ageées, et
notamment la consistance des représentations de Soi, I’estime de Soi.

Ces constatations rejoignent les analyses des effets du vieillissement analysés selon le
modele proposé par Ricceur [24] et fondé sur la dualité mémeté/ipséité. Le vieillissement
normal impose au sujet d’intégrer ses changements successifs, morphologiques,
physiologiques, intellectuels, mnésiques, dans cette continuité existentielle qui permet a I’étre
humain tout au long de sa vie de se sentir le méme alors qu’il n’est jamais « identique » a ce
qu’il a été [9]. Il s’agit la de I’identité-mémeté qui dit la continuité identitaire en dépit des
changements. Et témoigne de cette identité-mémeté et de la connexion entre événements
qu’elle suppose, le récit d’une vie, congu comme «une mise en intrigue » intégrant la
permanence dans le temps et permettant ainsi le déploiement d’une «identité narrative ».
C’est ainsi que s’intégre aussi au cceur de I’identité-mémeté le caractére, terme désignant dans
le vocabulaire de Ricceur [24] « I’ensemble des marques distinctives qui permettent de re-
identifier un individu humain comme étant le méme», ou encore « I’ensemble des
dispositions durables auxquelles on reconnait une personne ». Ce terme méle donc ce que I’on
a coutume de désigner par les traits de caractere, donc de personnalité, mais aussi les
dispositions acquises par I’habitude. C’est pourquoi le caractére n’est pas strictement
immuable, mais il assure la permanence dans le temps qui définit la mémeté. On reconnait
quelqu’un & son caractére et par ce mouvement-1a, il touche a I’ipséité en étant en quelque
sorte le « Quoi ? » du « Qui ? ».

Ainsi congu, I’enjeu identitaire du vieillissement « normal » tient a la passivité ou a la
souffrance d’un sujet qui, par baisse de I’estime de soi, devient incapable d’accepter et
d’assumer les changements anatomiques, physiologiques, intellectuels, affectifs et sociaux
liés au vieillissement. C’est alors que I’on glisse du vieillissement normal a la dépression du
vieillissement que I’on peut ainsi concevoir comme une mémeté non acceptée, non assumee,
sans rupture de I’ipséité. En effet, les modifications du caractere générées par la dépression
n’affectent pas le maintien de Soi (« Qui suis-je ? »), mais la Souffrance narcissique d’un Soi
désemparé par les changements d’une mémeté dont le sentiment de continuité et de

permanence dans le temps devient souffrance (« Que suis-je devenu ? »).

La maladie d’Alzheimer, cause la plus fréquente, devenue modele du vieillissement
cerébral pathologique, comporte des troubles précoces de la mémoire autobiographique
entrainant une fragmentation de la continuité identitaire et un affaiblissement du sentiment

d’identité en rapport avec une atteinte élective des souvenirs épisodiques, alors que la plus
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grande résistance de la mémoire sémantique [7] permet aux sujets de conserver des
connaissances générales sur eux-mémes, méme s’ils ne peuvent pas se rappeler de souvenirs
vécus [22]. L’étude des diverses facettes de la conscience de Soi [9] a ainsi montré la
robustesse des connaissances générales sur I’identité (nom, prénom, métier exercé, prénom de
I’époux ou de I’épouse...). Ces repéres, qui constituent I’ultime rempart identitaire,
concernent ainsi les éléments les plus sémantisés de la mémoire autobiographique puisqu’ils
intéressent non pas des événements mais des connaissances du sujet sur ce qui a constitué
I’histoire de sa vie. Ainsi, le Self tel qu’il se donne a étre identifié par Autrui sous ses aspects
de Soi matériel, social, spirituel, est d’autant plus sévérement atteint que la mémoire
autobiographique sémantique est altérée [8]. Mais en atteignant déja la mémoire épisodique,
la maladie d’Alzheimer rompt la continuité et la connexion des expériences vecues. Et cela ne
peut manquer de retentir sur le maintien de Soi, que Ricceur [24] trouve électivement illustré
par la fidélité & la parole donnée. Car ce maintien de Soi chez le sujet normal reléve bien
d’une identité distincte de la mémeté et « polairement opposé » au caractére et reléve d’une
posture qui ne peut tenir compte d’aucun changement, qu’il s’agisse des désirs, des opinions
des inclinations. Or, si la mémoire n’en est pas la condition suffisante, comme I’avait relevé
Paul Ricceur [24], elle en est néanmoins la condition nécessaire, car la parole donnée prend
racine dans une expérience vécue. Ainsi, c’est bien I’identité-ipséité qui est altérée par la
maladie d’Alzheimer. L'identité humaine se construit aussi a travers un savoir dire et un
savoir-faire ; les troubles du langage font employer au sujet un mot pour un autre selon une
dynamique d’appauvrissement lexical de « bas en haut » (bottom-up), qui fait remplacer les
mots recherchés par des superordonnés (animal pour chien), tandis que les mots perdent leurs
représentations sémantiques pour devenir des coquilles vidées de leur sens : c’est, en sus des
troubles de la mémoire, une incapacité d’un autre ordre a mettre en ceuvre I’identité narrative.
L’apraxie empéche aussi le sujet de témoigner de lui-méme a travers son activité gestuelle qui
caractérise 1’homo faber a travers ce qu’il sait faire avec ses mains. L’identité se batit aussi
des interactions avec le monde qui entre en nous par les organes des sens pour étre interprété
c’est-a-dire vu, entendu, touché, senti. L agnosie spatiale et visuelle va empécher le sujet de
reconnaitre le monde qui I’entoure, les repéres qui permettent de s’orienter chez soi, dans son
quartier, sur un plan, comme elle va rendre le sujet incapable de reconnaitre les objets, les
paysages, les animaux et enfin les visages, ceux des autres et son propre visage. Et c’est aussi
dans ce sillage que surgissent les délires d’identité, et en particulier le syndrome de Capgras.
Le déficit de la connaissance de Soi interagit avec le déficit de la reconnaissance de I’ Autre et

du monde. Ainsi, au fur et a mesure que la maladie progresse, le « maintien de Soi » est mis a
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rude épreuve, ce qui montre I’écart entre la perception du « Qui suis-je ? » et les réponses aux
questions explorant sommairement quelques connaissances générales sur I’identité. La
déstructuration de I’identité-ipséité est donc au cceur de la problématique du statut éthique du
malade Alzheimer dans sa famille et dans la cité. Car le danger serait sans doute de ne voir du
sujet que sa détérioration identitaire comptée en débit en se limitant & une éthique palliative
additionnant tuteur et personne de confiance. Mais au-dela s’impose le difficile chemin d’une
éthique performative qui impose alors de quéter les manifestations identitaires restantes et qui

cherche a prolonger I’identité de I’ Autre.

Conflit d’intérét : aucun
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Discussion

Pr Houillon — Je tenais tout particulierement a remercier le Pr Gil pour la fagon surtout
dont il vient de définir les contours de la maladie d’Alzheimer et d’en évoquer le contenu. Il
est en effet nécessaire aujourd’hui de dénoncer les abus de diagnostic concernant cette

maladie et qui entrainent a eux seuls des comportements inadaptés, des erreurs d’appréciation,
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des liaisons dangereuses qui associent bien trop rapidement Alzheimer et troubles de mémoire
relevant de causes trés diverses, et parfois tres éloignées d’un diagnostic énoncé avec légerete,
c’est-a-dire sans I’approfondissement clinique qu’il requiert. Sans aller jusqu’a penser a une
psychose collective induite par cette polarisation actuelle sur I’ Alzheimer, celle-ci ne pourrait-
elle pas étre a I’origine de ces déficits de I’insight dont les conséquences viennent de nous étre

présentées tout au long de cette matinée ?

Pr Allilaire — Je remercie chaleureusement le Pr Gil pour son exposé qui montre
I’importance de I’apport des sciences humaines a la réflexion neurologique.

Le propos qu’il a tenu sur I’identité humaine et ses altérations dans I’Alzheimer va
donc dans le sens d’une réfutation de la conception anosognosique de I’insight — si je I’ai bien
compris.

Est-ce un plaidoyer pour la conception multidisciplinaire de I’insight dont pourrait se
servir la psychiatrie pour développer ses travaux sur les altérations de I’insight dans les

pathologies psychiatriques ?

Réponse du Rapporteur — Le diagnostic de maladie d’Alzheimer se doit d’étre
rigoureux. C’est nécessaire pour mieux prendre en charge les malades et pour prescrire les
médicaments adaptés. Et il est clair que les déficits de I’insight dépendent de la pathologie en
cause : le déficit de I’insight observé par exemple dans les démences fronto-temporales n’est
pas du méme ordre que celui observé dans la maladie d’ Alzheimer.

L’anosognosie est une conception trop restrictive de I’insight dont la conception doit

bien sOr étre multidisciplinaire.
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