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Autonomie et démence
Il : Etre représenté et autonome:
une combinaison possible ?

Autonomy and dementia
Part II: Autonomy and representation:
a possible combination?
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Résumé. Sur la base d'une revue critique de la littérature médico-sociale, cet article
s'interroge sur les conceptions possibles de la représentation des personnes démentes,
en lien avec les conceptions de I'autonomie explorées dans un article précédent. Dans
la foulée de la perspective canonique de I'autonomie, le représentant est pensé comme
le porte-parole des volontés de la personne lorsqu’elle était compétente, telles qu'il y a
acces par les directives anticipées ou qu'il les suppute par le jugement de substitution. Le
principe de bienveillance, visant la qualité de vie de la personne telle qu'elle se présente
aujourd’hui, s'en trouve dévalorisé. Inscrit au contraire dans une perspective relationnelle,
le role du représentant est d'étre un interlocuteur qui intervient avant la maladie s'il est un
proche et élabore les décisions avec la personne et I'ensemble du collectif soignant sous
une forme évoluant avec la maladie, ala recherche de ce qu’il y a de meilleur pour elle. C'est
la personne qu'était le sujet dément avant la maladie, mais aussi celle qu'il est devenu qu'il
représente. Un continuum s'établit entre autonomie et représentation qui sont les deux
principes ayant a le guider. Une comparaison des avantages respectifs de chague approche
est proposée.

Mots clés : démence, représentation, autonomie, directives anticipées, jugement de sub-
stitution

Abstract. This paper, based on a critical review of the medico-social literature, questions
the representation of patients with dementia in relation to the autonomy perspectives pre-
sented in a previous article. In the canonical perspective of autonomy (defined as a rational
decision-making by a stand alone self), the surrogate is the spokeperson of the subject’s
wills when he was competent because he knows these wills through advance directives
or assuming them via substituted judgment. Best patient’s interest is then depreciated
because it is focused on the present incompetent self. In the relational perspective, where
autonomy is constructed through a dialogue with others, the surrogate is the present inter
locutor, making the decisions with the patient and care-givers in a way varying with the
disease process. He represents the subject with dementia as he was before the disease
but also as he has become. Therefore, there is a continuum between autonomy and repre-
sentation. Autonomy and well being are both the surrogate aims. The relational perspective
allows care continuity of patients with dementia even when considered as incompetent.
It offers a more balanced perspective on the patient autonomy since it is embedded in all
others, and opens a richer view on what good life is, untill the end of dementia.

Key words: surrogate, decision-making, dementia, advance directives, substituted judg-
ment

es questions que pose la représentation des per
sonnes démentes sont multiples. On se centrera
dans cet article sur celles qui concernent les déci-
sions visant la personne du dément (en particulier, les
soins a lui prodiguer), sans envisager ici celles qui concer
nent la gestion de ses biens. Dans I'ensemble des pays
occidentaux, des dispositifs ont été mis en place qui

prévoient différentes modalités selon lesquelles les déci-
sions a prendre pour les personnes considérées comme
« incapables » sont prises. En prenant pour exemple la
France, ont été ainsi mis en place, en dehors du sys-
téme de tutelle judiciaire, la possibilité de désigner une
personne de confiance (loi du 4 mars 2002), de formu-
ler des directives anticipées (loi du 22 avril 2005) et de
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désigner a l'avance un mandataire (loi du 5 mars 2007).
Que la représentation de la personne soit assurée par des
proches ou des professionnels, qu’elle ait été déterminée
par la personne elle-méme de facon anticipée ou non, on
se demandera comment concevoir le réle du représentant
lorsqu’une personne démente est concernée, quels prin-
cipes pourraient/devraient guider son action (en particulier,
la forme qu'y prend le respect de |'autonomie de la per
sonne représentée), quelle place accorder aux directives
anticipées éventuelles, quelle 1égitimité peut étre la sienne.

En élaborant ces questions, importantes du point de
vue de la problématique de la représentation des per
sonnes démentes, on poursuivra également la discussion
des deux conceptions de I'autonomie mises en évidence
dans un article précédent [1]. Deux fagons de concevoir
I'autonomie y ont été distinguées : la premiére, qualifiée de
canonique tant elle rencontre les présupposés anthropolo-
giques les plus établis, fait de I'autonomie une question de
compétence interne du sujet, autrui apparaissant a priori
comme une menace ; la seconde, qualifiée de relation-
nelle, considere le sujet comme se constituant dans son
rapport a autrui, celui-ci étant dés lors pensé comme une
ressource pour le développement de I'autonomie du sujet.
Quelles implications ces visions de I'autonomie ont-elles
sur la conception de la représentation ? En I'élaborant, on
pourra approfondir la discussion de la pertinence respec-
tive des modeles de I'autonomie lorsque la démence est
concernée. Des critéres qui n'avaient pas encore été discu-
tés ou approfondis alors pourront I'étre, grace a I'éclairage
nouveau apporté par la question de la représentation : en
particulier, la fagcon de concilier I'autonomie du dément
avec celle de ses proches et des soignants, de se préoc-
cuper de l'autonomie de la personne qu'était le dément
et de celle qu'il est devenu, de prendre en considéra-
tion d'autres valeurs que l'autonomie — bienveillance et
souci pour son bien-étre. Les sources utilisées pour mener
cette discussion sont une sélection d'articles de la litté-
rature meédico-sociale portant sur la représentation des
déments, sur la base de mots clés tels que surrogate, proxy,
substituted judgment, attorney, and decision-making and
dementia via la base de donnée IS/ web of knowledge, trai-
tant I'information contenue dans 8000 revues scientifiques
sélectionnées via le science citation index expanded et le
social science citation index a partir de I'année 1987.

Ces sources sont discutées selon leur proximité avec
les deux poles identifiés au préalable car, de fait, dans la
littérature, il existe des liens forts, de quasi complémenta-
rité, entre les conceptions de I'autonomie du dément et du
role de son représentant. Une méme anthropologie, défi-
nissant l'identité de chacun et la place qu'y occupe autrui
conditionne ces deux conceptions.

204

Le pole canonique

Lorsque survient l'incapacité, trois principes hiérarchi-
sés sont proposés pour guider I'action du représentant
dont nous allons d'abord présenter la logique d’ensemble,
ensuite les discuter un a un.

Principes d’intervention des représentants et
legitimité de cette intervention

Un modeéle hiérarchisé en trois étapes est abondam-
ment repris dans la littérature. Premiére étape, privilégiée
dans cette littérature : le représentant — idéalement un
proche - va s'appuyer sur les directives anticipées pour déci-
der a la place du dément. Si ces directives sont imprécises
ou inexistantes, il va décider selon le principe du substitu-
ted judgment (le jugement de substitution), qui consiste a
identifier ce que le patient aurait choisi s'il avait été compé-
tent. Si cela est impossible a établir, les soignants seront le
mieux a méme de décider en fonction du principe du best
interest (le meilleur intérét) du patient.

Reformulons les priorités qui sont celles de ce modéle
hiérarchisé. Les décisions du patient quand il était compé-
tent — la réserve est de taille — I'emportent sur tout autre
principe. On le voit par la priorité donnée aux directives
anticipées et, si elles sont lacunaires ou absentes, a une
décision sur la base du jugement de substitution. Cela
s'explique par la définition autarcique de l'identité : une
intervention d'autrui ne s'appuyant pas sur une décision
prise de facon anticipée ou attribuée au patient est a
priori suspecte. C'est aussi le caractere rationaliste de
I'anthropologie de ce modele qui s'exprime ici : est seul
capable d'étre autonome et, par la, pleinement digne de
notre respect, le patient compétent. Ce qu'il est devenu
aprés I'incompétence ne mérite pas d'égard particulier, ce
que peuvent étre aujourd’hui ses préférences ou ses projets
n'est pas a prendre en considération par le représentant.
Si la priorité est donnée au patient, ¢’'est avec un biais
considérable anti-maladie, anti-démence. Enfin, c’est aussi
la stabilité supposée de I'identité de chacun — ou la disquali-
fication de ce qui s'éloignerait de cette stabilité — qui permet
de justifier de cette préférence faite a ce qu'aurait choisi le
patient du temps de sa compétence.

Deuxieme priorité de ce modele : celle donnée a la
valeur de I'autonomie — dans sa définition canonique bien
sir — qui prime sur toute autre valeur, en particulier les
meilleurs intéréts du patient que I'on pourrait reformuler
par le terme de bienveillance a son égard. Vouloir le bien
du patient, dans la mesure ou celui-ci n'en aurait pas lui-
méme — et lui seul — défini le contenu est nécessairement
disqualifié¢ comme paternalisme.
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Autonomie et démence

Discutons plus en détail de ce qui fonde la légitimité
de chacune de ces trois étapes, selon la perspective cano-
nique.

Les directives anticipées

Leur légitimité est telle que, méme si la personne mani-
feste aujourd’hui un autre type de préférence que celui
formulé dans les directives anticipées, c’est bien ces der
niéres qu'il faut suivre. Dworkin [2] donne ainsi I'exemple,
repris par Sullivan [3], d'une personne ayant décidé de fagon
anticipée qu'il ne fallait pas lui donner d'antibiotiques dans le
contexte d'une pneumonie en cas de démence sévere. Bien
que cette personne manifestait un bien-étre alors qu’elle
était dans les circonstances prévues par les directives antici-
pées, Dworkin défend la nécessité de respecter la directive
anticipée. D'ou les directives anticipées tirent-elles cette
légitimité ? De deux présupposés que |'on va présenter et
discuter ci-apres.

Premier présupposé : chaque individu est capable de
générer des préférences bien formulées et durables a
propos de situations futures. Ce présupposé, sans lequel
les directives anticipées perdraient toute validité revient a
considérer que chacun peut, par la raison, se projeter dans
I'avenir. Le caractere durable que doivent avoir ces préfé-
rences est d'autant plus problématique que la démence
est une pathologie de longue durée [4]. Certains ont testé
empiriguement dans quelle mesure les préférences des
individus, déments et non déments, avaient cette stabilité
supposée par le présupposé ici examiné. Carpenter et al.
[5] et Karel et al. [6] ont, par exemple, montré que chez
les sujets déments, mais aussi chez les non déments, les
préférences ne sont en moyenne pas tres stables dans le
temps (avec une variance importante selon les individus), a
I'exception de certains items (la qualité de vie et la qua-
lité de la relation maritale vs les décisions précises). Ce
type d'étude plaiderait a tout le moins pour une révision
fréquente des directives anticipées (révision qui, sion consi-
dere la survenue de l'incompétence avec la démence, ne
sera pas longtemps possible).

Deuxieme présupposé conditionnant la validité des
directives anticipées : il y a une continuité psychologique
(de mémoire, de pensées, d'émotion) entre la personne
qui écrit les directives anticipées et celle a laquelle elles
s'appliquent. Sans faire I'hypothése de cette continuité,
on peut considérer que le patient compétent ne peut pas
connaitre ce que seront ses préférences quand il sera
incompétent [7]. L'effectivité de ce présupposé est contro-
versée, ainsi que la facon de reconsidérer la validité des
directives anticipées en cas de non-continuité. Parfit [8]
considére ainsi que cette continuité n'est que partielle ce

Ger Psychol Neuropsychiatr Vieil, vol. 9, n° 2, juin 2011

qui entache a ses yeux la légitimité des directives antici-
pées : celles-ci ne sont valables qu'a la mesure de cette
continuité. Buchanan [9], par contre, auteur abondamment
cité dans la littérature, considéere que cette continuité ne
peut étre une affaire de degré mais de tout ou rien une fois
passé un certain seuil. Ce seuil doit étre fixé tres bas pour
concorder avec les usages juridiques et sociaux postulant
de cette continuité pour attribuer aux individus la respon-
sabilité de leurs actes. Dans la démence séveére, selon lui,
on est en dessous de ce seuil, mais les directives antici-
pées conservent néanmoins une Iégitimité dans la mesure
ol la « nouvelle personne » - distincte de celle qui a for
mulé les directives anticipées — n'est précisément plus une
personne au sens plein du terme. Seule la personne com-
pétente a donc le pouvoir légitime de décider de son corps
— f(t-il de non —personne -, de ce que Buchanan va jusqu’a
appeler ses « restes vivants » (one’s living remains).

L'articulation de deux traits de |'anthropologie cano-
nigue, une conception de l'identité comme mémeté et
une définition rationaliste de I'humain, tire ici son effet :
quand une nouvelle identité apparait, le primat est accordé
a l'identité initiale, non malade du sujet, dans la mesure ou
cette identité est seule compétente, a savoir bénéficiant du
privilege de la rationalité.

Dans la mesure ou les deux présupposés sur lesquels
repose la pleine validité des directives anticipées sont dis-
cutables, peut-étre pourrait-on appuyer leur pertinence sur
I'intérét qu'elles suscitent chez les individus, en particulier
agés ? Une enquéte comme celle menée par Hawkins et
al. [10] semble montrer que les préférences des patients
s'écartent des standards admis : au texte écrit, ils préferent
les discussions orales ; aux décisions précises, ils préférent
la définition de valeurs et d'objectifs généraux ; au suivi
rigoureux des directives anticipées, ils préferent la décision
en situation par les médecins et leurs proches. Cette étude
semble se confirmer dans les faits : en dépit du Patient self-
determination act qui prévoit I'obligation faite aux nursing
homes de proposer la procédure des directives anticipées
a tout patient entrant, High [11] a montré que seulement 4
a 20 % des résidents de nursing home en ont rédigé une.
La place donnée aux directives anticipées par la littérature
serait-elle plus le reflet du point de vue des professionnels
et des associations que des individus concernés ?

Les proches selon le principe du jugement de
substitution

Ce principe, rappelons-le, consiste a prendre la décision
qui, pense-t-on, serait celle du patient s'il était compétent
et ce dans la mesure ou les directives anticipées ne suf-
fisent pas pour prendre la décision. Sur le primat du patient
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compétent, la discussion a été menée ci-dessus. Deux
questions seront débattues : les proches sont-ils effecti-
vement les mieux placés pour gager des préférences qui
seraient celles du patient s'il était encore compétent ? Est-
ce en fonction de ce principe gu'ils prennent la décision ?

La premiere de ces questions fait I'objet d'un vaste
débat largement documenté [12-15], d'ou il ressort que les
décisions des proches sont, au mieux, exactes a 70 % (pour
plusieurs auteurs néanmoins, elles ne sont pas supérieures
au hasard), mais que celles des médecins sont moins
précises encore. Plus troublant sans doute, une commu-
nication antérieure au test entre le patient et le proche
n‘améliore pas le résultat du test. Ceci dit, I'ensemble de
ces études peut étre contesté du fait de la méthodologie
utilisée qui propose au patient et au proche une situation
fictive, sans lien nécessairement avec |'état particulier du
patient ni avec le type de décisions qu'il aurait a prendre vu
cet état.

Deuxieme question : dans les faits, est-ce vraiment
le principe de substitution qui guide les décisions des
proches lorsque les directives anticipées sont insuffisantes
ou absentes ? Une étude de Fried et al. [14] semble indiquer
que, lorsqu’on fait une enquéte aupres des proches, c'est
moins le principe du jugement de substitution qui est uti-
lisé que celui du meilleur intérét, voir de ce que les proches
souhaiteraient s'ils étaient eux-mémes dans cette situation.
Dans le méme sens, Suhl et al. [16] considerent le principe
du jugement de substitution comme un mythe, trés peu
présent dans la realité des décisions a prendre.

Proches et soignants selon le meilleur intérét
du patient

Si I'on ne dispose d’aucun élément quant aux préfé-
rences du patient lorsqu'il était compétent, la décision doit
étre prise selon le principe de bienveillance. |l s'agit de choi-
sirce qui estdans l'intérét du patient aujourd’hui, en utilisant
le consensus existant a propos des bonnes pratiques en
accord avec |'état de la science, ce qui justifie I'intervention
des soignants dans la décision. De fait, des études ayant
observé le mode de prise de décision, en particulier dans les
démences séveres, constatent que ce sont les médecins,
plus que les proches, qui pesent sur le processus de déci-
sion, ceux-la tentant de convaincre ceux-ci du bien-fondé de
leur approche [17, 18].

Ce principe est considéré comme peu légitime dans
la littérature canonique pour plusieurs raisons dont la pre-
miére est attendue : c’est le patient actuel, non le patient
compétent, qui est ciblé par le principe de bienveillance ;
c'est un consensus valant pour tous les patients, un stan-
dard en ce sens qui sert de référence et non la singularité
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du patient ; l'intervention des soignants dans le proces-
sus de décision fait d'emblée craindre le paternalisme.
Cet ensemble de raisons méne a discréditer la valeur de
bienveillance relativement a I'autonomie. Parce qu’autrui
intervient ici en s'appuyant sur une communauté (de pra-
tiques, de savoirs...) sans s'adosser a une déclaration
du patient (ou a ses préférences supposées), il apparait
nécessairement comme menacgant la singularité du sujet,
VU le caractére autarcique de I'anthropologie sous-jacente.
Des lors, la tension qui peut exister entre deux valeurs,
deux principes, pour guider la décision — bienveillance et
autonomie — se transforme en opposition irréconciliable,
nécessitant de choisir entre ces deux principes et de faire
le choix de I'autonomie comme étant seul de nature a étre
dans l'intérét réel du patient, a respecter sa dignité de sujet.

Cet enchainement de raisons dévalorisant le principe
de bienveillance va étre contesté par des auteurs se
rapprochant de fait du pdle relationnel dans leur vision
anthropologique et leur conception de I'autonomie.

Premiere critique : ce n'est pas parce qu'on ne dis-
pose pas de déclaration explicite du patient ou que I'on ne
connait pas ses préférences passées que I'on passe néces-
sairement a une standardisation des soins incapable de
prendre en considération la singularité du patient présent.
Contre I'anthropologie rationaliste du modele canonique,
un auteur comme Welie [19] considere au contraire que
par I'observation du patient — prise en considération de
ce gue son corps manifeste - et par empathie (contre
I'anthropologie autarcique), il est possible d'appliquer le
consensus sur les bonnes pratiques a la singularité du
patient présent (ce qui suppose d'accorder une pleine valeur
d’humain au patient incompétent).

Deuxieme critique : les représentants ne peuvent pas
se contenter de viser uniquement le respect de la volonté
du sujet dément du temps de sa compétence. lls doivent
se préoccuper de sa qualité de vie présente. Or, avec cet
objectif en perspective, il vaut mieux utiliser les meilleurs
intéréts de celui-ci comme guide pour la décision que le
souci pour son autonomie telle qu'elle se manifeste dans
les directives anticipées et le jugement de substitution [3].
Deés lors, on assiste a une réhabilitation de la valeur de
bienveillance et a l'introduction d’une valeur absente du
discours canonigue concernant la représentation et la qua-
lité de vie du dément. Contre le caractere autarcique du
modele canonique, on ne considére pas ici que l'individu
seul est nécessairement le mieux placé pour définir ce qu'il
y a de meilleur pour lui. Autrui peut intervenir de facon bien-
veillante pour ce faire, non pas seul, mais adossé a une
communauté de chercheurs et de cliniciens qui, en affinant
la définition commune des bonnes pratiques soucieuses
du bien-étre des déments, peut contribuer a améliorer leur
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qualité de vie. Ce travail collectif devrait étre particulie-
rement développé pour accompagner la fin de vie des
déments et mieux identifier le moment d'approche de la
mort, les traitements futiles alors et ceux qui peuvent
accroftre le bien-étre [20].

Derniere critique enfin : sil’on admet se fixer pour objec-
tif la qualité de vie du patient plus que le processus de
décision, c'est la qualité des soins offerts qu'il faut amé-
liorer, en particulier a nouveau dans la derniere phase de la
démence. Karlawish et al. [18] montrent ainsi comment le
taux de mortalité a domicile est corrélé a la disponibilité de
lits d'hospitalisation et non aux préférences des patients ou
de leurs proches. On retrouve le souci pour les conditions
d'exercice de la valeur cible, ici la qualité de vie du dément,
auquel nous a accoutumé I'approche relationnelle.

En nous intéressant aux critiques de la dévalorisation
du principe de bienveillance, nous sommes entrés insensi-
blement dans une perspective proche du pble relationnel,
préoccupé qu'il est de la personne actuelle, flit-elle déclarée
incompétente, de son autonomie bien sOr, mais repen-
sée selon d'autres critéres et aussi des valeurs renvoyant
a la qualité de vie du patient, a la bienveillance de son
entourage, proche, soignant et au-dela, de la communauté
dans son ensemble. Creusons a présent les implications de
cette perspective sur la conception de la représentation des
déments.

Approche relationnelle
et représentation

Légitimité et définition de la représentation

On peut s'attendre a ce que la légitimité de I'intervention
d'autrui dans les décisions soit mieux établie dans une
perspective s'appuyant sur une définition intersubjective de
I'individu, comme le fait I'approche relationnelle, que dans le
contexte d'une anthropologie autarcique. En effet, lorsqu'il
s'agit en particulier d'un proche, la légitimité de son inter
vention dans la prise de décision est justifiée par le fait que
les identités du patient et du proche se sont fagconnées,
développées I'une par rapport a l'autre et que le bien-étre
du proche compte pour le patient et réciproquement [21].
Considérés dans leur interdépendance, patient et proche ne
peuvent étre pensés totalement indépendamment I'un de
I'autre. Que celui qui se soucie le plus du patient, qui a la
responsabilité du care intervienne dans la décision et pas
seulement en s'appuyant sur des préférences explicitées
ou supposées du patient, mais aussi en tant que porteur
de son propre point de vue, apparait ici comme tout a fait
legitime.
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La reconnaissance de cette légitimité de principe
n'implique pas pour autant d'idéaliser les proches il y a bien
s@r des familles dysfonctionnelles (pas non plus autant que
ce que ne le prétendent les soignants [22]) d'autant que le
fait de prendre soin d'un parent dément est un facteur de
conflit dans les familles [23]. La légitimité de la représenta-
tion ne s'arréte pas aux proches : si les dépendances et les
autonomies sont pensées comme enchassées I'une dans
I'autre ainsi que c'est le cas dans |'approche relationnelle
[1], larelation au sein de laquelle s"élabore |'autonomie n'est
pas seulement celle qui lie aux proches ; c'est aussi celle
qui se développe avec les soignants, pensant leur métier
comme une praxis [1] dans laquelle I'autonomie de l'autre
est visée comme moyen et comme fin. Loin de considé-
rer que l'intervention des soignants signe nécessairement
I'entrée dans le paternalisme, on peut ici considérer cette
intervention comme nécessaire, a la fois pour contribuer
a l'accroissement du bien-étre du patient et pour éviter
aux proches d'avoir a assumer seuls le poids des déci-
sions a prendre. On connait en effet la fréquence du stress
post-traumatique subi par les proches aprées avoir pris des
décisions importantes : Vig et al. I'estiment a 82 % des cas
[24].

Au-dela des proches et des soignants, la représentation
engage I'ensemble du collectif : collectif des chercheurs et
des cliniciens qui, on I'a évoqué au point précédent, contri-
bue a définir des standards de bonnes pratiques, collectif
plus large encore de I'ensemble social qui, en transmettant
les valeurs de dignité, de vie, de respect, en élaborant leur
contenu dans le contexte de la démence — débat politique a
toujours approfondir — balise les perspectives de sens pour
les patients et leurs représentants [3]. Chacun n'invente
pas pour lui-méme ce qu'est une (fin de) vie digne ni ce
qu'est le respect des plus vulnérables. Des valeurs trans-
cendant la vie de chacun, sa pensée singuliere, donnent
des orientations possibles a chacune de nos vies sans
lesquelles la quéte d'autonomie apparaitrait comme bien
futile.

Alors que, dans le modele canonique, on passe de
I'autonomie a la représentation comme on passe du tout
—ou le sujet décide seul pour lui-méme, le cas échéant de
fagon anticipée - au rien — ou l'autre apparait comme déci-
dant a sa place ce qui est bon pour lui -, dans I'approche
relationnelle, un continuum s’établit entre I'autonomie et
la représentation : I'autonomie est toujours relationnelle,
donc toujours constituée en lien a I'autre, proche, soignant,
et collectifs ; la représentation n’est jamais totale, c'est-a-
dire sans que le souci de la perception des désirs d'autrui
ne soit présent. Parler d'autonomie étendue, assistée, voire
déléguée [25, 26] n'est donc pas, dans cette perspective,
un oxymore.
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Les trois principes revisités

Que deviennent, dans la perspective relationnelle, les
trois principes hiérarchisés de décision des représentants
de I'approche canonique (directives anticipées, jugement de
substitution et meilleurs intéréts) ? Ces principes, on va le
voir, ne vont pas étre abandonnés mais repensés, chacun
pour lui-méme, dans leur articulation et dans leur visée.

En ce qui concerne les directives anticipées, les tenants
d’une approche relationnelle ne vont plus pouvoir les consi-
dérer comme des ordres donnés par le patient alors gu'il
était autonome — c'est-a-dire compétent — a son entou-
rage, devant étre appliquées sans autre forme de proces.
Ces directives devraient étre le fruit d'un dialogue entre le
patient, ses proches et les soignants qui reflétent bien la
conception relationnelle de I'autonomie. Au moment de les
utiliser, elles vont devoir nécessairement étre interprétées
par I'entourage et peuvent méme légitimement étre discu-
tées par celui-ci. Elles peuvent étre utiles comme outil dans
le cadre d'un processus partagé de prise de décision, mais
ne peuvent étre considérées comme |'expression d'une
volonté a respecter a la lettre [27]. S'il est intéressant de
les intégrer au processus de décision, elles ne peuvent plus
étre considérées comme la facon prioritaire de respecter
I'autonomie du patient.

Que devient le principe du jugement de substitution ?
Devrait-il étre abandonné en ce qu'il manifeste un non-
respect pour ce que la personne est devenue ? Plusieurs
auteurs plaident plutét pour une complémentarité entre ce
principe et celui des meilleurs intéréts, centré sur la per
sonne présente et ce que peut étre son expérience de la
réalité [28]. Serait ainsi respecté ce qui peut apparaitre chez
certains auteurs comme les différents intéréts en présence,
ceux de la personne d'avant la démence (le then self) et
ceux de la personne actuelle (le now self) [7, 29]. Dans une
perspective anthropologique sans doute plus appropriée, on
considérera le principe d'une identité narrative, sensible a la
fois au fil rouge qui trame I'ensemble des moments de vie
ainsi qu'a l'irréductible nouveauté de tout itinéraire de vie
[30]. Le représentant devrait alors, avec une sagesse pra-
tique, prendre en considération I'ensemble de la trajectoire
de vie du patient dans ses différents moments, passés et
présents [31, 32].

Le principe des meilleurs intéréts prend en lui-méme
une autre coloration. Il n'est plus envisagé comme cette
décision du soignant fondée sur son seul savoir sans égard
pour la singularité du patient. Il met lui-méme sous tension
la prise en compte des savoirs et des normes propres a
une communauté et les désirs du patient tels qu'ils sont
accessibles a notre attention [1]. Ce principe ne consiste
pas en une prise de pouvoir des soignants au mépris de
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I'autonomie du dément, qui justifie son placement en troi-
sieme position de la hiérarchie des principes devant guider
le représentant : il suppose lui-méme de trouver un che-
min entre savoir des experts, connaissance des proches
et attention au patient actuel [33]. Les meilleurs intéréts
du patient ne se réduisent pas au seul respect de son
autonomie : une autre valeur fait son apparition pour orien-
ter le processus décisionnel, celle de la qualité de vie du
patient.

Qu'est devenu le modéle de décision en trois prin-
cipes hiérarchisés préné par I'approche canonique ? Ce
modele, ne reconnaissant pleinement qu’'une seule valeur,
estredéployé dans |'approche relationnelle en un processus
complexe, orienté par la tension entre deux valeurs fonda-
mentales, celle de la qualité de vie et celle de I'autonomie.
En ce qui concerne l"autonomie, c’est celle de I'individu
considéré a la fois en tant qu'identique a lui-méme et en
tant que transformé peu ou prou par ses expériences de
vie qui est pris en compte, que celles-ci affectent ou non sa
compétence ; ce n'est pas un individu isolé dans un proces-
sus de décision solitaire mais un individu qui se définit en
lien a autrui, proche, soignant ou collectif qui est considéré.
Des représentants multiples, s'appuyant les uns les autres
sont donc habilités a rechercher, avec le sujet dément lui-
méme, de différentes manieres, quel peut étre pour lui une
vie bonne jusqu’au terme de celle-ci

Comparaison et discussion de nos
deux modeles de représentation

Reprenons succinctement ce qui distingue les deux
modeéles de la représentation qui nous ont intéressés
jusqu’ici.

Le modeéle canonique fonde la représentation sur une
seule valeur devant guider le représentant : le respect de
I'autonomie du patient congue de maniere telle que, tant
que le dément est compétent, il est supposé décider seul
(ou anticiper seul) et que, lorsqu'il est réputé incompé-
tent, seul le représentant interviendra, sans plus avoir a
se préoccuper de I'autonomie du patient actuel, disqua-
lifié par son incompétence. Le réle du représentant est
d'étre le porte-parole du dément tel qu'il était du temps
de sa compétence, de son identité avant qu'elle ne soit
remaniée dans la démence (de son then self). C'est bien
cet individu-la qu'il représente, pas la personne — incompé-
tente — qu’est devenu le dément. La vertu que |'on peut
attendre du représentant est le respect des volontés de
I'autre lorsqu’il était compétent et un souci de les connaitre
avant que l'incompétence ne survienne.
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Autonomie et démence

Dans la perspective relationnelle, le représentant doit
viser a la fois le respect de I'autonomie du dément, passé et
présent, et un soucipour sa qualité de vie actuelle. Méme au
plus loin de ladémence, I'attention a l'autonomie du dément
ne peut se relacher, sans étre la préoccupation exclusive.
C'est donc le sujet dément dans ce qui caractérise toute
sa trajectoire de vie et dans ce qu'il est devenu qu'il
représente. Son réle est celui d'un interlocuteur soucieux
d'élaborer avec le sujet dément — sous une forme a toujours
adapter a |'évolution de la maladie — quels sont ses choix.
Ce dialogue s'élargit aux soignants et, au-dela, a I'ensemble
de la collectivité ouverte aux valeurs qu'elle transmet et
continue a devoir élaborer. Les vertus que I'on peut en
attendre sont d'étre lui-méme autonome, sachant vivre
son autonomie en lien a celle d'autrui, et la bienveillance.

Comment discuter de la pertinence respective de ces
deux modeles ? Un premier critére, que |'on avait ample-
ment travaillé & propos des conceptions de l'autonomie
est le caractere plus ou moins inclusif de chacune delle.
A propos de la représentation, il s'agit de s'interroger
sur la mesure dans laquelle elle s'offre a tous les sujets
déments, quelle que soit I'avancée de la maladie. Comme
on peut s'y attendre vu ce qu’on avait découvert a pro-
pos de I'autonomie, I'approche relationnelle permet au sujet
dément de bénéficier d'une représentation jusqu’au terme
de sa maladie, la ou I'approche canonique ne permet pas
que soit représenté le sujet dément au temps de son incom-
pétence, pour ce qu'ildevenu ; unreprésentant pourra étre a
ses cotés bien sr, mais sans se préoccuper de I'autonomie
de la personne qu'il est aujourd’hui, uniquement de celle
qu'il fat.

En nous appuyant sur Taylor et sur sa réflexion a propos
des forces et des risques de I'individualisme contempo-
rain [34], on peut élaborer les deux critéres suivants. Un
des risques de l'individualisme, dit Taylor, c'est de mal
comprendre le sens de certains idéaux ici, dira-t-on, celui
de l'autonomie. Cette mauvaise compréhension tient a la
méconnaissance de toutes les affiliations — familiales, com-
munautaires — qui définissent un individu, lui permettant de
définir ce qui compte pour lui, en lien a autrui et aux valeurs
transcendantes lui permettant de s'approprier un idéal.
Concevoir le role du représentant comme celui d'un porte-
parole des volontés d‘autrui, sans considérer ces volontés
comme le fruit d'un dialogue, donnant sa place au représen-
tant en tant que proche et a la communauté des soignants
et des concitoyens en tant qu'ils permettent de fournir
les repéres (de pratiques soignantes considérées comme
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Points clés

e Deux valeurs au moins doivent guider le représentant
d'une personne démente : le respect de |'autonomie de
cette personne et de ses proches mais aussi le souci de
son bien-étre actuel.

e C'estdans le respect de I'ensemble de la trajectoire de
vie de la personne démente que le représentant aura a
chercher sa voie, en ne se focalisant pas exclusivement
sur les choix que la personne aurait faits lorsqu’elle était
compeétente.

e Dans la perspective relationnelle qui est privilégiée
ici, le représentant est un interlocuteur de la personne
démente, cherchant comment élaborer avec elle, selon
des modalités variant avec |'évolution de la maladie,
quels sont ses choix.

bonnes, de la traduction d'une valeur telle que la dignité
de toutes les vies humaines) semble bien correspondre a
cette mauvaise compréhension de la valeur d'autonomie.
Concevoir, par contre, le représentant comme un interlo-
cuteur au sein d'un dialogue avec le patient bien s(r, mais
plus largement avec les soignants et la collectivité permet
par contre d'éviter le subjectivisme total que redoute Taylor,
ne pouvant reconnaitre d'autre bien que subjectif.

Autre risque de l'individualisme contemporain, dit Tay-
lor, c'est de poursuivre une seule visée jusqu’'en ses fins
ultimes, en sacrifiant toutes les autres. Référencer la repré-
sentation sur la seule valeur d’autonomie, sans égard pour la
qualité de vie du dément actuel, n'est-ce pas étre victime de
ce danger et appauvrir d'autant a la fois I'accompagnement
pouvant étre offert au sujet dément et la vision de l'identité
de chacun de nous en réduisant notre horizon a la seule
vertu d’autonomie, omettant d'y inclure la nécessaire bien-
veillance a I'égard d'autrui ?

Au modele simple, en trois étapes hiérarchisées de la
représentation que propose |'approche canonique, on pré-
férera la complexité de la vision relationnelle, déplacant le
souci pour l'autonomie du sujet dément a celui pour les
autonomies enchassées d'acteurs multiples, visant aussi
la qualité de vie, car elle propose une perspective qui non
seulement inclut les sujets déments jusqu’au terme de leur
vie, mais propose a tous une vision plus appropriée et plus
riche de ce qui fait « une vie bonne, avec et pour autrui »
pour terminer avec les mots de Ricoeur.

Conflits d’intéréts: aucun.
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