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INTRODUCTION

Ce mémoire a vu le jour lors d’un stage en Maison D’accueil Spécialisée (MAS) accueillant des
personnes en état de conscience altérée (ECA). Ces personnes ont subi une lésion cérébrale sévere et,
suite a une période de coma, se retrouvent dans des états intermédiaires de conscience qui peuvent
perdurer (Jourdan et al., 2018). Lors de ce stage, force flt de constater la complexité d’évaluation de
ces patients et le peu d’outils a la disposition des orthophonistes. En effet, afin de compléter le
diagnostic d’état de conscience, les orthophonistes évaluent les capacités langagieres et
communicationnelles de leurs patients (Roberts & Greenwood, 2019). Or, du fait des troubles
sensoriels, moteurs et cognitifs, leur évaluation ne permet pas toujours de rendre compte de leurs
capacités résiduelles. Les soignants se retrouvent en grande difficulté face a des patients dans
I'impossibilité de répondre a leurs questions (Boissel, 2018). De fait, comme les cliniciens et leurs
proches, nous nous sommes interrogés : Que comprennent-ils de nos paroles ?

En vue de répondre a cette interrogation, nos recherches ont révélé la présence d’une
compréhension résiduelle chez certains ECA, qu’il est donc nécessaire d’évaluer (Aubinet et al., 2022).
Cependant, les outils disponibles pour rendre compte de leurs capacités langagiéres sont limités. Les
praticiens utilisent des bilans non adaptés a cette population ou tentent d’en créer par eux-mémes.
Toutefois, un test spécifique a I'évaluation de la compréhension orale chez les ECA a récemment vu le
jour : la Brief Evaluation of Receptive Aphasia (BERA) (Aubinet et al., 2021). Cet outil explore les
capacités phonologiques, sémantiques et morphosyntaxiques en s’appuyant sur la fixation visuelle
d’une cible parmi deux images. Néanmoins, estimer les capacités visuelles d’un individu en tant que
simple observateur est une tache complexe et subjective (Wannez, 2018). Il est de fait difficile
d’obtenir un test fiable.

Or, nous avons expérimenté en stage un outil prometteur pour détecter les mouvements
oculaires et les utiliser comme canal de communication : I'eye tracker. Cet outil transportable est
facilement accessible et interprétable par I'ensemble de I'équipe soignante (Ting et al., 2014). Les
études sur son utilisation en ECA sont peu nombreuses, mais trés encourageantes, remettant parfois
en cause le diagnostic d’état de conscience posé (Lech et al., 2019).

Nous nous sommes alors interrogés sur la pertinence de I'eye-tracker dans I'évaluation de la
compréhension orale des patients en ECA afin d’améliorer la sensibilité et la fiabilité de la BERA. Ce
mémoire devra s’inscrire dans un projet a long terme ayant pour but de comparer la BERA avec et sans
eye-tracker pour évaluer I'apport d’un tel dispositif dans I’évaluation de ces patients.

Pour ce faire, I'objectif premier de notre étude est I'adaptation de la BERA en version
informatisée, avec ajout d’un dispositif d’eye-tracking. Le second objectif est de vérifier la faisabilité
de la mise en place de cet outil en pratique clinique courante. En premier lieu, nous présenterons les
appuis théoriques justifiant I'élaboration de ce projet, puis la problématique, les hypothéses et la
méthodologie envisagée pour y répondre. Dans un second temps, nous exposerons les données
obtenues et nous discuterons des résultats et limites de notre étude.



CADRE THEORIQUE

I.  Définition et diagnostic des états de conscience altérée (ECA)

A  Définition de la conscience : un concept complexe

1. Définitions

Définir et mesurer la conscience constituent un réel défi pour lequel il n’y a a ce jour aucun consensus
et aucune exactitude. Nombre de disciplines ont tenté de la définir, de la philosophie a la médecine en
passant par la psychologie et la théologie (Zeman, 2005). En neurosciences, deux criteres émergent
pour qualifier la conscience (Laureys, 2006a; Royal College of Physicians, 2020) :

- L’état d’éveil / vigilance : Cet état se caractérise par une ouverture des yeux spontanée ou suite a
une stimulation avec présence d’une activité motrice.

- Le contenu de la conscience/ perception consciente : Nous ne sommes pas simplement conscients,
mais toujours conscients de quelque chose. Le contenu de conscience correspond a la perception
consciente de soi et de I’environnement. Il reléve de « toute expérience subjective qu’une personne
peut avoir » (Jourdan et al., 2018; Laureys, 2015). C’'est un phénomeéne réflexif faisant appel a des
pensées et perceptions propres a chacun (Laureys, 2015). Nous distinguons :

e La conscience de soi, de notre monde intérieur (perception interne) (Laureys, 2007, 2015;
Zeman, 2005) : cette petite voix intérieure, toutes nos pensées, notre imagerie mentale,
I’ensemble des éléments se rapportant a notre mémoire autobiographique, mais également la
proprioception comme conscience de son propre corps et donc de soi. Lors d’un exercice de
pleine conscience, de méditation ou d’hypnose, notre attention se focalise sur ce monde
intérieur et nous mettons a distance les perceptions extérieures.

e La conscience du monde extérieur (perception externe et conscience de I'environnement) :
toutes les informations pergues par nos sens qui permettent de prendre conscience du monde
environnant. Elle est quantifiée par la réponse a une commande (ex : Serrer la main) et la
présence de comportements moteurs non réflexes comme la poursuite visuelle d’un objet
(Aubinet, Cassol, et al., 2021).

Il existe différents états de conscience en I'absence de toute altération, tels que I'état d’éveil, le
sommeil profond ou encore le sommeil paradoxal. Au sein méme de la journée, vigilance et perception
consciente varient, et sont corrélées positivement. A I'exception du sommeil paradoxal, la présence
d’une dissociation entre ces deux composantes reléve du domaine pathologique (Jourdan et al., 2018).

2. Bases cérébrales de la conscience

D’apres Laureys (2015), les scientifiques ont pendant un temps pensé que la conscience était liée
a un fonctionnement cérébral global avec une modification de I'activité métabolique sur I’'ensemble
du cerveau selon le degré de conscience des patients. Cependant, des études plus récentes ont mis en
lumiere un réseau spécifique de la conscience, menant a penser que pres de deux-tiers du cerveau
interviendraient peu dans la conscience de soi et du monde extérieur (Laureys, 2005, 2007, 2015;
Vanhaudenhuyse et al., 2011).

2.1.Tronc cérébral et thalamus



Le tronc cérébral et ses connexions avec le thalamus et le cortex par des mécanismes sous-
corticaux soutiennent I’état d’éveil et maintiennent un niveau de vigilance. Des Iésions au niveau du
tronc cérébral peuvent entrainer un état de coma (CEN, 2016; Dehaene, 2014).

2.2.Le cortex cérébral

La perception consciente reléve d’une activation thalamo-corticale avec la mise en jeu de réseaux
neuronaux largement distribués. Deux réseaux spécifiques se distinguent (Buckner et al., 2008;
Laureys et al., 1999; Laureys, 2005, 2007; Vanhaudenhuyse et al., 2011) :

- Leréseau de la conscience du monde extérieur au sein du cortex associatif frontopariétal latéral ;

- Leréseau de la conscience du monde intérieur / réseau interne regroupant différentes régions du
cortex associatif frontopariétal interne, le cortex cingulaire antérieur, le précunéus ainsi que
certaines zones a la jonction temporo-pariétale.

La conscience ferait appel a une connectivité longue distance entre les cortex fronto-pariétal,
cingulaire et les aires associatives en lien avec le thalamus (Sitt et al., 2014; Dehaene et al., 2006). Plus
le patient a un haut niveau de conscience et plus les échanges d’informations longue distance entre
les régions cérébrales seraient nombreux et complexes.

Suite a un traumatisme, une atteinte vasculaire, infectieuse, métabolique ou toxique, une lésion
cérébrale sévére peut survenir et plonger une personne dans une période de coma. Apres plusieurs
semaines, certains évolueront vers la mort cérébrale, d’autres se réveilleront et retrouveront
rapidement une activité consciente. Enfin, un certain nombre de patients évolueront plus lentement
vers des états intermédiaires appelés « Etats de conscience altérée » (ECA) (Jourdan et al., 2018;
Laureys, 2015; NHS, 2018; Royal College of Physicians, 2020).

B Les états de conscience altérée et leur évolution

1. Définition de I’état de conscience altérée

Un ECA se caractérise par une perturbation de la perception de soi et de I'environnement, aprées
période de coma et suite a une lésion cérébrale sévere (Annen et al., 2020). Eveil et contenu de
conscience sont absents ou fortement perturbés (Jourdan et al., 2018). Au niveau cérébral, les patients
présentent un dysfonctionnement des connexions longue distance entre les régions frontales et
pariétales, ainsi qu’une déconnexion entre certains noyaux thalamiques et le cortex frontal (Laureys,
2005). Ces personnes peuvent montrer une réponse de base dans les aires de la conscience, mais une
connexion limitée entre ces aires et les autres régions cérébrales (Laureys, 2015; Sitt et al., 2014).

Figure 1 : Eveil et contenu de conscience
selon les différents états de conscience,
extrait de "Brain in coma, vegetative state
and related disorders" (Cassol et al., 2018)



Plusieurs ECA sont définis dans la littérature selon le niveau d’éveil et de perception consciente,
présentés en Figure 1 (Giacino et al., 2002; Royal College of Physicians, 2020). Nous retrouvons le
coma, lI'état végétatif ou syndrome d’éveil non répondant, ['état de conscience minimale et
I’émergence de I'état de conscience minimale; le syndrome d’enfermement ou «Locked-In Syndrom»
constituant une entité clinique a part.

2. Les stades d’éveil de coma

2.1.Le syndrome d’éveil non répondant

Le syndrome d’éveil non-répondant (SENR), anciennement appelé « état végétatif » est défini
comme un état d’éveil sans conscience de soi ou de I'environnement (Jennett & Plum, 1972; Multi-
Society Task Force, 1994). Le terme « végétatif » renvoie a « la préservation du fonctionnement du
systeme nerveux végétatif ». On retrouve en effet chez ces patients un maintien plus ou moins
important du cycle veille-sommeil, de la thermorégulation et des capacités respiratoires et digestives.
Jugée péjorative et non adaptée a la situation de ces patients, cette terminologie a été revue en 2010
par la European Task Force on Disorders of Consciousness proposant le terme de « syndrome d’éveil
non-répondant » qui reprend les signes cliniques observés chez ces patients de maniere neutre et
objective (Laureys et al., 2010). Les signes cliniques majeurs sont résumés en Annexe 1.

2.2.L’état de conscience minimale

Le terme « état de conscience minimale » (ECM), ou « état pauci-relationnel » qualifie les patients
éveillés présentant des signes comportementaux de conscience limités mais clairement identifiables,
traduisant le fonctionnement partiel de certains processus cognitifs (Giacino et al.,, 2002). Ces
comportements sont inconstants, fluctuants, mais reproductibles et orientés vers un but, indiquant
une certaine conscience de soi et de I'environnement. Cependant, une communication fonctionnelle
ne peut étre établie (Inserm, 2017; Royal College of Physicians, 2020). Depuis 2011, I'ECM a été divisé
en deux sous-catégories selon la complexité des signes de conscience : les états de conscience
minimale moins (ECM -) et les états de conscience minimale p/us (ECM +) (Bruno et al., 2012).

% L'ECM —concerne les patients commengant a montrer des signes de mouvements non réflexes

de bas niveau dirigés vers un but et contextualisés.
< L'ECM + se caractérise par des interactions de plus haut niveau et des comportements plus

complexes relevant de capacités langagiéres et communicatives résiduelles.

% Une nouvelle entité clinique : Les ECM Star (ECM*) :

Thibaut et al. (2021) ont récemment mis en évidence I'existence d’une nouvelle entité clinique
nommée « Minimally Conscious State Star » (MCS Star) ou « Non-behavioural MCS » (ECM non-
comportemental). Les chercheurs ont montré que sur 135 patients diagnostiqués SENR et ne montrant
aucun signe comportemental de conscience, 67% d’entre eux possédaient une préservation partielle
de leur métabolisme cérébral au niveau fronto-pariétal et présentaient une activité cérébrale similaire
a des personnes ECM-. Ce profil de patients nécessite donc une comparaison entre évaluations
comportementale et d’imagerie pour étre diagnostiqué.

2.3.L’état d’émergence de la conscience minimale

L'émergence de la conscience minimale (EECM) se distingue de I'ECM dans la cohérence et la fiabilité
des réponses données. Cependant, la limite entre ces deux états reste difficile a définir (Giacino et al.,



2002; Royal College of Physicians, 2020). On considere que le patient en EECM peut faire preuve de
cohérence sur toute la durée d’éveil. La conscience n’est ici plus considérée comme altérée et une
communication fonctionnelle et/ou I'utilisation fonctionnelle d’objets est possible (Annexe 1).

3. Evolution des ECA : pronostic et questions éthiques

3.1. Evolution des états de conscience altérée et pronostic

L’évolution d’un patient dépend de nombreux facteurs comme ses antécédents médicaux, son age,
la présence de comorbidités, la sévérité et la nature de la Iésion cérébrale (Harvey et al., 2018; Rohaut
et al., 2019). Enfin, les chances de récupération seront différentes selon I’état de conscience.

On parle de trouble « persistant » ou « continu » si le patient ne présente aucune évolution
aprés un mois. Pour les patients SENR /ECM -, le trouble est dit « chronique » si les signes persistent 3
mois pour une lésion non traumatique et 1 an pour une lésion traumatique. Dans le cas des ECM +, le
trouble est chronique 9 mois pour une lésion non traumatique et 18 mois pour une lésion traumatique.
Enfin, on admet qu’un patient est dans un état « permanent » s’il n’est pas sorti de son état végétatif
ou d’ECM au bout de six mois (Royal College of Physicians, 2020). Selon Demertzi et al. (2009), ce
caractere « permanent » correspond a des chances de récupération proches de zéro.

Dans la majorité des cas, 'ECM constitue un stade transitionnel aprés récupération d’une
phase de coma ou d’éveil non-répondant (Giacino, 2004). Plus I’état de conscience est altéré et moins
le pronostic de survie et d’évolution serait favorable (SENR < ECM Star < ECM) (Edlow et al., 2017;
Faugeras et al., 2018; Thibaut et al., 2021).

3.2. Implications du diagnostic d’ECA sur la prise en soins des patients

Le diagnostic d’ECA a une grande implication sur I'arrét des traitements et pose de nombreux
guestionnements éthiques. « Doit-on maintenir le patient en vie a tout prix ? La vie du patient est-elle
réduite a la souffrance ? Eprouve-t-il encore du plaisir [...] ? Ce sont des questions difficiles auxquelles,
en I'absence de communication, nous ne pouvons pas apporter de réponse sensée. » (Laureys, 2015).

Un questionnaire sur la prise en soins des patients en ECA aprés un an a été donné a 4 000
médecins et infirmiers. 80% d’entre eux ont dit de ne pas poursuivre le traitement des patients SENR
et plus de 80% d’entre eux ne souhaitaient pas recevoir de traitement s’ils étaient eux-mémes dans
cet état (Laureys, 2015). Demertzi et al. (2011) ont quant a eux interrogé 2475 soignants et
scientifiques. 66% seraient pour I'arrét des traitements s’ils étaient diagnostiqués SENR contre 28%
s’ils étaient ECM. 82% souhaiteraient ne pas étre maintenus en vie en cas de SENR contre 67% s’ils
étaient ECM. Le diagnostic d’ECM était considéré comme « pire » que SENR s’ils se plagaient du point
de vue du patient dans 54% des cas et de 42% du point de vue des familles.

Ces chiffres soulignent I'importance du diagnostic et les enjeux que cela engendre. Une
altération de la conscience a un impact majeur sur les décisions médicales en termes de traitements
pour le maintien des fonctions vitales (Rohaut et al.,, 2019). Plusieurs recommandations ont été
publiées par une association de médecins britanniques en soins intensifs. Ils préconisent de multiplier
les techniques d’exploration et d’informer famille et équipe soignante sur les perspectives d’évolution
de I'état du patient (Harvey et al., 2018). Il reste donc aujourd’hui essentiel et urgent d’améliorer
I’évaluation des troubles de la conscience (Jourdan et al., 2018).



C Evaluation de I’état de conscience et ses limites

Afin de mesurer le degré de conscience d’un patient, deux types d’évaluations sont utilisés. Les
évaluations paracliniques directes donnent des informations sur I'activité cérébrale de la personne par
utilisation de techniques de neuroimagerie. Elles sont complétées par des évaluations indirectes
comportementales qui rendent compte des capacités fonctionnelles observables du patient (Jourdan
et al., 2018; Kondziella et al., 2020; Laureys, 2015; Royal College of Physicians, 2020).

1. L’évaluation paraclinique directe

L’évaluation paraclinique directe comprend I'EEG, des techniques de neuroimagerie (IRM, IRMf,
TEP) et plus récemment I'étude des battements cardiaques (Candia-Rivera et al., 2021).

Ces techniques apportent des informations structurelles sur la présence de lésions cérébrales,
leur localisation et leur sévérité. Elles permettent d’étudier au repos et face a des stimuli spécifiques
la fonctionnalité des réseaux neuronaux, dont les réseaux du langage (Jourdan et al., 2018; Majerus et
al., 2009). La neuroimagerie améne enfin a évaluer la réponse a une commande lorsque le patient ne
montre aucun signe comportemental. Pour ce faire, un paradigme actif dit « du tennis » a été élaboré.
Il est demandé au patient de s’imaginer en train de se déplacer chez lui (activation de I’hippocampe),
puis en train de réaliser une tache motrice comme jouer au tennis (activation du cortex moteur). Chez
les patients SENR, aucune différence d’activation n’est observée, contrairement aux patients capables
de répondre a une commande verbale chez qui les activations cérébrales sont similaires aux sujets
contréles. Ce test peut étre utilisé pour établir un code de communication provisoire « oui /non » selon
s’il joue au tennis (non) ou se déplace chez lui (oui) (Laureys, 2015).

Ces techniques apportent des informations complémentaires sur l'intégrité des processus
cognitifs pour rendre compte des capacités des patients. Le cerveau est si complexe qu’il est nécessaire
d’utiliser le plus d’outils de mesure possible afin de déterminer I'état de conscience des personnes
séverement cérébrolésés (Laureys, 2015). Pour obtenir des résultats les plus justes possibles et au vu
de la fluctuation importante de I'état de ces patients, il est alors recommandé de multiplier les
évaluations et de les réaliser de maniére multimodale par plusieurs professionnels afin de rendre
compte de leurs capacités résiduelles (Kondziella et al., 2020).

2. L’évaluation indirecte comportementale privilégiée

Actuellement, les évaluations directes, malgré leur plus grande objectivité et précision
diagnostique (Bender et al., 2015; Giacino et al., 2014a; Kondziella et al., 2020), sont trés peu utilisées.
En effet, ces techniques ne peuvent étre mises en place que dans des centres de recherche médicale
spécialisés (Laureys et al., 2021). Elles demandent des ressources financiéres et techniques
importantes, ainsi qu’un personnel formé que toutes les structures de soins ne présentent pas (Ting
et al., 2014). La neuroimagerie reste alors peu accessible pour des mesures répétées, malgré une
littérature grandissante concernant son utilisation afin d’améliorer le diagnostic clinique (Jourdan et
al., 2018). Pour des raisons pratiques, financiéres et d’accessibilité, les professionnels privilégient
aujourd’hui I'utilisation d’échelles comportementales pour évaluer I'état de conscience des patients
en ECA (Giacino et al., 2014a; Jourdan et al., 2018; Thibaut et al., 2021).

Mesurer le contenu de la conscience ne peut pas se faire par une observation directe comme nous
observerions la taille ou le poids d’un individu (Jourdan et al., 2018). Les échelles comportementales
s’appuient sur une évaluation clinique indirecte des comportements observables chez un patient



comme 'ouverture de ses yeux, sa réponse motrice ou verbale. 14 échelles validées et testées ont été
répertoriées (American Congress of Rehabilitation Medicine et al., 2010). Parmi elles, trés peu
prennent en compte I'ensemble des criteres permettant de distinguer SENR et ECM. De plus, beaucoup
ne sont plus recommandées du fait d'une validation insuffisante (Annexe 2).

La Coma Recovery Scale-Revised (CRS-R) ou Echelle de récupération du coma est considérée
comme l'outil le plus adapté pour évaluer le niveau de conscience des patients séverement cérébro-
|ésés. Il permet de distinguer de maniere fiable le SENR de 'ECM moins et plus et I'ECM de 'EECM. Il
est utilisé pour décrire le profil du patient et permet de suivre son évolution par des mesures répétées
dans le temps. Il se compose de six sous-échelles évaluant les fonctions auditive, visuelle, motrice, oro-
motrice/verbale, la communication et I'éveil. Des items spécifigues a chaque sous-échelle
différencient les différents ECA (Giacino et al., 2004).

Récemment, une version simplifiée de la CRS-R intitulée Simplified Evaluation of CONsciousness
Disorders (SECONDs) a été validée en francais. Elle a pour objectif de réduire le temps de passation
tout en obtenant un diagnostic précis et fiable de I’état de conscience (Aubinet, Cassol, et al., 2021).

3. Recommandations actuelles

Afin de limiter les erreurs lors de I'évaluation comportementale, plusieurs recommandations
ont été proposées. Il est tout d’abord nécessaire d’utiliser la CRS-R cing a six fois sur un intervalle de
temps court (10 jours dans I'idéal). En effet, une seule évaluation entraine 36% de mauvais diagnostic.
La pose d’un diagnostic final demande des évaluations répétées par des professionnels experts a
différents moments de la journée. La présence de deux examinateurs ou une passation filmée sont
également recommandées afin de limiter tout biais de subjectivité (Gosseries et al., 2014; Kondziella
et al., 2020; Royal College of Physicians, 2020; Wannez et al., 2017; Wolff et al., 2018).

4. Les limites de I’évaluation comportementale

4.1.Des erreurs de diagnostic nombreuses

Malgré les recommandations actuelles, on estime aujourd’hui qu’un tiers des patients en ECA sont
mal diagnostiqués, avec une difficulté importante a différencier SENR et ECM (Laureys, 2005, 2019).
Deux études ont mis en évidence que 37 a 43% des patients évalués SENR présentaient des signes
d’ECM (Andrews et al., 1996; Childs et al., 1993). Prés de 15 ans apres, Schnakers et al. (2009) ont tenté
de comparer les diagnostics posés suite a des observations cliniques répétées par une équipe
soignante aux résultats trouvés a la CRS-R. Sur 103 patients, 41% de personnes diagnostiquées SENR
étaient en réalité ECM et 10% de patients diagnostiqués ECM étaient EECM. Ces conclusions sont
confirmées par la méta-analyse de Kondziella et al. (2016) qui montrent que 15% des patients
diagnostiqués SENR par une évaluation comportementale seraient capables de répondre a une
commande et donc auraient un état de conscience minimal.

Comme nous l'avons évoqué précédemment, ces erreurs ne sont pas sans conséquence sur le
pronostic, la prise en soin et le traitement de la douleur du patient, I'éthique, les aides dont les familles
peuvent bénéficier et la question de la fin de vie (Demertzi et al., 2011, 2014; Rohaut et al., 2019).

Ces erreurs de diagnostic peuvent étre liées a différents facteurs dont le milieu environnemental
lors de I’évaluation, ou étre propres aux outils utilisés manquant de fiabilité (Giacino et al., 2014a).
Parmi ces facteurs, deux limites majeures a I’évaluation de la conscience émergent : les mécanismes
physiopathologiques des patients et I'implication du langage dans les échelles comportementales. Ces



facteurs permettent de comprendre la complexité du profil des ECA, la problématique de I'évaluation
de la conscience et la nécessité d’un bilan orthophonique.

4.2 Limites liées aux troubles sensori-moteurs et cognitifs

De nombreux mécanismes physiopathologiques peuvent étre atteints et entraver |'expression des
capacités résiduelles des patients (Giacino et al., 2014b). Leur grande fatigabilité et la fluctuation
importante de I'état de vigilance constituent un biais important de I’évaluation de I'état de conscience.
Les réponses sont instables selon le jour de I'évaluation voire selon le moment de la journée (Laureys,
2005, 2015; Vanhaudenhuyse et al., 2007; Wolff et al., 2018). La difficulté a mobiliser I’attention du
patient constitue d’ailleurs un critére d’arrét de certains tests (Aubinet et al., 2021).

Ces patients ont également des déficits sensoriels visuels et auditifs qui rendent I’évaluation plus
complexe (Giacino et al., 2014b; Laureys, 2005; Overbeek et al., 2018). Une surdité ou un trouble visuel
peuvent limiter la réalisation volontaire d’une consigne (cligner des yeux, suivre une cible) et de fait
fausser les résultats et conduire a de mauvaises interprétations (Overbeek et al., 2018). Les difficultés
motrices massives liées a une hypotonie, une spasticité, une parésie voire paralysie des membres
interférent avec la réponse a une commande. Le diagnostic d’ECM peut alors étre compliqué a poser
et la distinction entre mouvements volontaires ou réflexes difficile a percevoir (Rohaut et al., 2019).

De surcroit, on estime la vitesse de traitement des informations réduite chez ces patients
(Dymowski et al., 2015; Mathias & Wheaton, 2007; Vanhaudenhuyse et al., 2007). Or, ce déficit n’est
pas toujours pris en compte dans les échelles proposées. Les temps de réponse accordés sont parfois
trop courts pour permettre au patient d’exprimer ses capacités (Kiefer & Georges, 2015). Une
désorientation spatio-temporelle ainsi que des troubles mnésiques séveres peuvent s’ajouter aux
déficits précédemment évoqués. Pundole et al. (2018) décrivent des difficultés en mémoire rétrograde
et antérograde pouvant impacter les réponses données par le patient lors de son évaluation.

4.3. Implication du langage dans I’évaluation de I’état de conscience

La présence de capacités langagieres fait partie intégrante des critéres majeurs du diagnostic d’ECA
(Royal College of Physicians, 2020). Pour juger de I’état de conscience d’un patient, il est recommandé
de proposer une consigne a réaliser et d’observer sa réponse. S’il y parvient, il est considéré comme
conscient. Cependant, si aucune réaction n’est obtenue, nous ne pouvons conclure a une absence de
contenu de conscience. Le patient peut présenter une surdité, un trouble praxique ou encore un
manque de motivation a réaliser la tache pourtant parfaitement comprise. Mais I'un des troubles
majeurs qui peut entraver la bonne réalisation de la consigne reste I'aphasie (Laureys, 2015).

Plusieurs recherches se sont alors intéressées a I'impact des troubles langagiers dans I’évaluation
de la conscience. Schnakers et al. (2015) ont ainsi administré la CRS-R a des patients sans trouble de la
conscience ayant subi un AVC et présentant une aphasie. Les résultats indiquent que 25% des patients
avec une aphasie quelle gu’elle soit et 54% des patients avec une aphasie globale n’obtenaient pas le
score maximal a la CRS-R. En se fiant uniqguement a cette échelle, ces patients auraient donc pu étre
diagnostiqués ECM a tort. Les auteurs concluent a une difficulté d’évaluer la conscience a partir
d’échelles comportementales a cause de la cooccurrence fréquente avec des déficits langagiers. Les
grilles comportementales se composent d’'une demande de réponse a une ou plusieurs consignes
verbales ou a la fixation et poursuite d’une cible. Ces taches impliquent nécessairement des capacités
de compréhension du message oral (Majerus et al., 2009). La présence de troubles langagiers amene
alors a des réponses comportementales fluctuantes face a des items verbaux et entraine une sous-
estimation de leur niveau de conscience (Majerus et al., 2009).



Il convient d’ajouter que le langage est un processus complexe qui fait appel a de multiples
fonctions cognitives dont la mémoire, les fonctions exécutives et I'attention. Les items évalués dans
les échelles comportementales comme la CRS-R mettent en jeu des processus langagiers, mais aussi
moteurs et cognitifs (Aubinet, 2020). Il est alors important de les prendre en compte dans |'évaluation
des ECA, chez qui ces troubles sont nombreux, afin de distinguer la nature des déficits observés.

Les patients en ECA ont beaucoup de comorbidités qui rendent I'évaluation de la conscience
complexe. Juger de leurs capacités langagiéres est essentiel afin de compléter I'évaluation actuelle de
la conscience, d’exclure une aphasie (Giacino et al., 2002), et d’informer sur la récupération des
processus langagiers. Alors, comment définir le profil langagier des patients en ECA ? Que sait-on de
leurs capacités expressives et réceptives, et quels outils sont actuellement utilisés pour les évaluer ?

Il. Langage et état de conscience altérée
A  Profil langagier des ECA

1. Des capacités d’expression limitées

1.1.Communication verbale entravée

Parmi les critéeres de diagnostic, on évoque la possible expression de mots isolés ou phrases courtes
de maniere aspontanée chez les patients en ECM et |'utilisation de phrases plus complexes en EECM
(Giacino et al., 2014a). Néanmoins, ces patients utilisent peu la communication verbale pour interagir
avec autrui. En 2018, Boissel a adressé un questionnaire aux familles et soignants des patients résidant
dans 110 unités EVC-EPR en France. Cette enquéte a révélé un manque de communication orale. Les
familles évoquent des patients qui « ne parlent pas, ne disent pas, n’expriment pas », « ne peuvent
pas poser de questions lors des soins ». Plusieurs proches expriment le sentiment d’un décalage entre
capacités d’expression et compétences en compréhension (Boissel, 2018).

Du fait de nombreux troubles sensori-moteurs et cognitifs, le répertoire comportemental des
patients et donc leurs capacités expressives se voient tres réduits (Aubinet et al., 2021). Selon
|'atteinte, la personne pourra présenter :

- destroubles moteurs allant jusqu’a I'absence de fonction motrice avec une paralysie compléte
(Giacino et al., 2009; Kondziella et al., 2020; Manuel MSD, 2020). Ces troubles entrainent des
« réponses motrices limitées ou incohérentes » (Vanhaudenhuyse et al., 2007). Les patients sont

décrits comme « immobiles et incapables de communiquer » (B. Zhang et al., 2021), ce qui les rend
sujets a des complications médicales et neurologiques. Parmi les comorbidités les plus fréquemment
retrouvées, la présence d’une trachéotomie dans prés de 98% des cas constitue une entrave majeure
a I'expression orale des patients. L'apraxie oro-bucco-faciale et motrice est également suspectée chez
67% des patients en EECM, jusqu’a I’akinésie mutique chez certains d’entre eux. De plus, 50% de cette
population présentent une spasticité des quatre membres, une myopathie ou des neuropathies.

- des troubles sensoriels profonds comme la cécité ou la surdité, qui entravent indéniablement

les capacités réceptives et expressives des patients (Edlow et al., 2017).
La concomitance de ces troubles peut limiter de maniere significative les réponses linguistiques et
motrices des patients et de fait entraver I’évaluation au chevet du patient (B. Zhang et al., 2021).

1.2.Communication non-verbale privilégiée



Si la communication verbale est trés peu observée, familles et professionnels rapportent la
présence de réactions et signes physiques permettant une compréhension de la personne en ECA
(Boissel, 2018; Viseur, 2020). Ces signes sont physiologiques (transpiration, respiration et pouls qui
s’accélérent, rougeur) ou liés aux expressions faciales (grimaces, regard adressé, visage détendu ou
crispé) (Bertholon et al.,, 2018). lls sont souvent mis en lien avec des états émotionnels qui
s’exprimeront par des rires, sourires ou larmes. Face a la douleur, différents signes pourront également
étre observés par les professionnels au niveau du corps (lever un bras) et du facies du patient (rictus).

2. Des capacités de compréhension résiduelles

2.1.0bservations cliniques d’'une compréhension du langage

Que comprennent-ils de nos paroles ? Cette question préoccupe beaucoup l'entourage des
patients. Malgré des capacités expressives limitées, familles et soignants soulignent I'importance de la
compréhension orale chez les ECA et s’accordent sur la préservation de certaines compétences en
réception (Boissel, 2018; Viseur, 2020). Certains s’interrogent sur ce que comprend leur proche.
D’autres ont la certitude de capacités réceptives préservées : « Quand ils viennent, je leur dis, il
comprend tout ce qu’on lui dit, il comprend tout sauf qu’il ne vous répond pas » (Boissel, 2018).

Ces certitudes exprimées par les familles sont appuyées par les comportements des patients. En
effet, dans la vie quotidienne, les signes de communication, méme s’ils passent par du non verbal,
supposent une compréhension de la situation. Familles et soignants témoignent alors de réponses a
des ordres simples « je lui dis, tu me prends mes mains et il me prend mes mains » (Boissel, 2018).

Ces observations vont de pair avec les criteres de diagnostic utilisés a ce jour. En effet, un patient
est considéré comme ECM+ s’il répond a une commande, impliquant inévitablement une
compréhension minimale de ce qui est demandé (Thibaut et al., 2020).

2.2.Corrélats neuroanatomiques et fonctionnels entre compréhension et conscience

e De possibles troubles du langage chez les patients en ECA

Sinous nous intéressons a l'intégrité de I'ensemble des régions cérébrales du langage, les patients
en ECA ont un risque de présenter des troubles phasiques du fait d'une atteinte structurelle (Aubinet,
2020; Guldenmund et al., 2016; Laureys, 2005) et fonctionnelle de ces régions (Aubinet et al., 2020).

En effet, il apparait que plus les patients ont un état de conscience altéré, moins les réseaux
cérébraux supportant le langage semblent intégres et moins le patient montre de signes
comportementaux langagiers (Aubinet et al., 2018; 2021). Plusieurs chercheurs montrent une relation
étroite entre la capacité a répondre a une commande et l'intégrité des structures langagiéres de
I’'hémisphere gauche (Aubinet et al., 2020; Guldenmund et al., 2016; Zheng et al., 2017).

Le niveau métabolique cérébral dans les aires du langage est également corrélé a I'état de
conscience altérée. Les patients avec SENR et ECM présentent un hypométabolisme cérébral au niveau
des aires du langage, pouvant souligner une potentielle aphasie (Aubinet et al., 2019; Majerus et al.,
2009). On ajoute que de possibles activations neuronales sont retrouvées dans les SENR, mais
déconnectées du réseau de la conscience, ne permettant pas un acceés a la compréhension de
I'information (Stender et al., 2016; Thibaut et al., 2012).

Il faut cependant rester trés prudent car des patients avec de nombreuses Iésions dans des régions
supportant certaines fonctions langagiéres peuvent présenter une communication fonctionnelle
(Aubinet, Murphy, et al., 2018; Majerus et al., 2009).
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e Des capacités de compréhension résiduelles de bon pronostic

En se focalisant sur différents domaines langagiers, Aubinet et al. (2021) ont réalisé une revue
systématique de la littérature concernant I’évaluation des capacités langagieres de 2278 patients en
ECA par utilisation de la neuroimagerie, de I'EEG et de mesures comportementales. lIs distinguent les
réponses implicites des patients lorsque le contenu de conscience reste limité avec un manque
d’intentionnalité ou d’efficience de processus de haut niveau; et les réponses explicites avec un
recrutement contrélé et conscient des ressources cognitives. Ces dernieres demandent une
participation active du sujet. Cette revue met en évidence la préservation de processus spécifiques au
traitement de la parole, aux phonémes, a la sémantique et a la syntaxe, chez des patients en ECM et
en SENR. Les traitements sémantiques et syntaxiques plus complexes semblent possibles
majoritairement chez les patients en ECM. De plus, les réponses cérébrales apparaissent plus rapides,
plus importantes et spatialement plus étendues chez les ECM (Aubinet et al., 2022). Un résumé des
principaux résultats en lien avec le modéle de Caramazza et Hillis (1990) est a retrouver en Annexe 3.

Figure 2 : Hypothése du processus "classique" de récupération de la conscience aprés une période de coma, en paralléle des
processus de récupération du langage, selon Aubinet, Chatelle et al. (2021)

L'ensemble des recherches révélent une augmentation des réponses implicites et explicites
langagiéres en paralléle de la récupération du contenu de conscience (Figure 2). Cette corrélation entre
langage et conscience est supportée par des études longitudinales de patients évoluant de SENR a ECM
voire EECM (Aubinet et al., 2019 ; Kazazian et al., 2020 ; Tomaiuolo et al., 2016). Ainsi, I'amélioration
des performances langagiéres, dont la compréhension, aurait une valeur pronostique importante dans
la récupération fonctionnelle du patient (Aubinet et al., 2021; 2022; Sokoliuk et al., 2021).

L’évaluation de la compréhension orale parait alors essentielle pour rendre compte des capacités
langagieres résiduelles des patients et pour compléter les évaluations actuelles de la conscience afin
d’en limiter les biais.

B  Outils d’évaluation de la compréhension orale chez les ECA

1. Les modeéles cognitifs de la compréhension orale

Afin de comprendre les mécanismes mis en jeu chez les patients en ECA, il est nécessaire de revenir
sur les modeles cognitifs expliquant les processus impliqués dans la compréhension orale.

1.1.Compréhension orale de mots

La compréhension verbale est définie comme « la capacité a accéder a la signification des
messages linguistiques délivrés oralement ou par écrit » (Brin-Henry et al., 2018). Plusieurs modeéles
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cognitifs ont tenté de représenter les différentes étapes permettant le traitement du flux de parole
vers sa compréhension. L'un des modéles les plus communément admis est celui de Patterson et
Shewell (1987), repris par Caramazza et Hillis (1990) et illustré en Figure 3. Trois composants sont
décrits pour expliquer le processus de compréhension de mots entendus : le systéme d’analyse audio-
phonologique (analyse auditive), le lexique phonologique d’entrée et le systéme sémantique.

° Systeme d’analyse auditive : lorsqu’un mot est entendu, les sons de la parole seront
identifiés par extraction des traits acoustiques spécifiques a chaque phoneme. Leur représentation
phonologique sera alors activée. Le systéme d’analyse audio-phonologique permet ainsi de discriminer
des phonemes sur présentation de paires minimales (gnosies auditives).

° Lexique phonologique d’entrée : Il correspond au répertoire de la représentation
phonologique des mots de la langue, soit une « forme sonore globale abstraite » constituée de la
séquence des phonémes. Une fois les unités phonologiques identifiées, celles-ci sont mises en lien avec
les représentations phonologiques correspondantes stockées dans le lexique phonologique d’entrée.
On ne peut accéder a ce stock que si le mot est connu de I'auditeur. Si ce n’est pas le cas, un processus
de conversion acoustico-phonologique traitera les mots non connus ou les non-mots. Le lexique
phonologique d’entrée permet donc a I'auditeur de juger si un mot existe ou non (selon son stock).

° Systéme sémantique : La représentation lexicale du mot familier entendu est alors
mise en lien avec les informations sémantiques au niveau du systeme sémantique pour une
récupération conceptuelle et un accés au sens.

Figure 3 : Modéle de la compréhension orale de mots selon Patterson et Shewell (1987), et Caramazza et Hillis (Caramazza &
Hillis, 1990). En orange, les systemes impliqués dans les épreuves de désignation d’un mot entendu.

1.2.Compréhension orale de phrases

Plusieurs modeles ont tenté de décrire les processus en jeu dans la compréhension de phrases.
Celle-ci se situe au niveau morphosyntaxique correspondant au traitement des relations spatiales et
fonctionnelles entre des mots. Nous aborderons le modele de Saffran et al. (1992) sur lequel se sont
basés Monetta et al. (2019) pour concevoir et valider une batterie d’évaluation de la compréhension
syntaxique. Saffran décrit quatre étapes, illustrées en Figure 4.

e Analyse syntaxigue : découpage de la phrase afin de faire émerger les différents syntagmes,

leur type (syntagme nominal, verbal, adjectival, etc.) et leur fonction syntaxique selon leur position
dans la phrase (sujet, verbe, objet).
e Acces alareprésentation lexico-argumentale du verbe : identification du nombre d’arguments

du verbe (constituants obligatoires pour que la phrase soit sémantiquement et syntaxiquement
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correcte) et de leur réle thématique (agent s’il fait I'action, théme s’il subit I’action, etc). Ex : le verbe
« suivre » a deux arguments : quelqu’un suit quelqu’un d’autre. « Courir » en a un : quelqu’un court.
e Assignation des réles thématiques du verbe aux syntagmes de la phrase. Dans I'exemple ci-

dessous, « la fille » qui est sujet est I'agent de I'action. L'objet « le garcon » en est le théme. A l'inverse,
dans les tournures passives, le sujet devient theme, et I'objet est alors agent.
e Intégration des sources d’information analysées aux étapes 1 et 3 pour permettre |'activation

de la représentation compléte du sens de la phrase. Cette étape est liée a la précédente.

Figure 4 : Adaptation du modéle de compréhension de phrases de Saffran et al. (1992), d'aprés Monetta et al. (2019)

2. Outils d’évaluation de la compréhension orale chez les ECA

De nombreuses méthodes ont été utilisées pour évaluer les capacités langagieres résiduelles chez
les patients ayant subi une Iésion cérébrale majeure. Majerus et al (2009) ont étudié les différentes
manieres de diagnostiquer les troubles phasiques lors d’un ECA.

Chercheurs et cliniciens s’intéressent aux réseaux du langage en s’appuyant sur des techniques de
neuroimagerie pour connaitre la présence et I'étendue de Iésions cérébrales, ainsi que les différences
d’activation cérébrale lors d’une consigne donnée (Jourdan et al., 2018). Cependant, ces méthodes
restent majoritairement pratiquées dans le domaine de la recherche et donnent peu d’informations
sur I'utilisation fonctionnelle du langage.

Les auteurs suggerent alors l'utilisation d’'une évaluation comportementale. Cette derniére
constitue la méthode la plus accessible pour les orthophonistes et neuropsychologues. Majerus et al.
(2009) proposent I'adaptation de tests et batteries de screening déja utilisés dans le cadre de
I’évaluation des patients aphasiques sans trouble de la conscience. Afin de s’adapter au mieux aux
patients en ECA, les chercheurs conseillent de prendre en compte différentes variables linguistiques
telles que la fréquence et la longueur des mots. Utiliser I'écrit est également essentiel car cela fait
appel a d’autres processus et la dissociation entre écrit et oral est largement décrite dans la littérature
dans le cas de troubles phasiques.

3. Les évaluations comportementales de la compréhension orale

Afin d’évaluer la compréhension orale dans le cadre de pathologies neurologiques, la majorité des
tests s’appuient sur une épreuve de désignation d’images. Pour I'analyser, nous pourrons reprendre le
modéle de Patterson et Shewell : mot entendu —>Systéme acoustico-phonologique - Lexique
phonologique d’entrée = Systéme sémantique (Sabadell et al., 2018; Whitworth, 2013).
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3.1.0utils actuels d’évaluation de la compréhension orale

En aphasiologie, les épreuves de désignation d’images se retrouvent dans des outils de dépistage
ou la compréhension de mots et de phrases sont évaluées sur une durée de passation inférieure a 15
min. Ce type d’épreuves est également retrouvé dans des batteries plus exhaustives visant a un bilan
précis et complet des capacités langagiéres du patient. Enfin, nombre d’entre elles s’appuient sur des
modeles cognitifs reconnus tels que le modele de Caramazza et Hillis (1990) ou le modele de Saffran
et al (1992). Cependant, aucun test ne permet un bilan auprés de patients montrant des troubles a la
fois cognitifs, sensoriels et moteurs tels que présents chez les ECA.

Plusieurs batteries ont alors vu le jour pour tenter de s’adapter aux personnes ayant des troubles
cognitifs et moteurs majeurs. Ces outils proposent des modalités de passation variées qui s’appuient
sur le pointage digital, verbal, mais aussi visuel d’'une image parmi plusieurs items. Les principaux sont
I’EQCNES (Florian Merle), la Batterie d’Evaluation du Locked-in syndrome (BELIS) (Castelnot, 2005) et
la Cognitive Assessment by Visual Election (CAVE) (Murphy, 2018). Chacun d’eux se compose d’items
spécifiquement adaptés dans leur forme et leur contenu selon la population a laquelle il s’adresse.
Une synthése des principaux tests et de leurs caractéristiques est a retrouver en Annexe 4.

3.2.Limite des outils actuels

L’ensemble de ces outils ne semblent pas adaptés a I’évaluation des patients avec ECA. En effet, la
plupart d’entre eux ont été congus pour une population aphasique sans trouble de la conscience. De
plus, les modalités de passation des épreuves ne sont pas adaptées : les patients en ECA ne peuvent
pas utiliser un pointage manuel et I’évaluation doit étre courte du fait de leur grande fatigabilité. Enfin,
la CAVE, spécifique a I’évaluation des capacités cognitives chez les patients ECM et EECM, ne prend
pas en compte les domaines linguistiques et ne contrdle pas les variations psycholinguistiques pouvant
intervenir dans la compréhension orale. Face a ce manque d’outils, les orthophonistes sont amenés a
adapter certaines évaluations de maniére isolée ou a élaborer des taches par eux-mémes afin qu’elles
répondent aux spécificités cognitives et motrices des patients (Tourtel, 2021). Il y a donc un réel besoin
de développer de nouveaux outils adaptés a cette population pour évaluer leurs capacités de
compréhension dans les domaines phonologique, sémantique et syntaxique (Majerus et al., 2009;
Schnakers et al., 2015).

3.3. Une batterie d’évaluation adaptée : la Brief Evaluation of Receptive Aphasia test (BERA)

Aubinet et al. ont développé une batterie d’évaluation de la compréhension orale, adaptée aux
patients ECM et EECM, la Brief Evaluation of Receptive Aphasia test (BERA). La BERA est un outil validé
permettant I'évaluation des capacités langagieres des patients en ECM et EECM (Aubinet, Chatelle,
Gillet, et al., 2021). Sa validation a fait I'objet de deux mémoires d’orthophonie en 2019 (Hennen, 2019;
Thunus, 2019). Cet outil permet de juger des capacités phonologiques, sémantiques et
morphosyntaxiques du patient en réception et est basé sur des réponses se traduisant par une fixation
visuelle. La BERA s’appuie sur le modeéle de Patterson et Shewell (1987) présenté précédemment.
L’outil a été validé en langue frangaise sur des patients aphasiques et pré-validé sur quatre patients en
ECM et EECM. Nous exposerons plus en détails la conception et la composition des épreuves de cet
outil dans la partie Méthode (p.24).

La BERA semble donc I'outil le plus adapté dans I’évaluation de la compréhension orale chez les
patients en ECM et EECM. Il a été congu spécifiquement pour cette population. De fait, les modalités
de passation se veulent adaptées a leurs particularités. De plus, il permet une évaluation globale des
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capacités de compréhension orale en s’appuyant sur les domaines linguistiques de la compréhension
du langage retrouvés dans de nombreux modeles cognitifs, tout en prenant en compte les variations
psycholinguistiques.

Cependant, cet outil présente plusieurs limites. Il s’appuie sur |'observation des fixations
visuelles du patient. Or, juger de la fixation visuelle d’une personne, méme sans trouble de la
conscience, est un exercice difficile (Haudry, 2021). De plus, du fait des déficits moteurs, visuels et
attentionnels de cette population, les examinateurs peuvent manquer une réponse ou avoir des
difficultés a la percevoir (Andrews et al., 1996; Xiao et al., 2018). Il est alors difficile d’obtenir un test
fiable. Les observations des examinateurs sont subjectives et sujettes a la surinterprétation ou
mauvaise interprétation. De maniere générale, le caractére subjectif et I'interprétation des signes
comportementaux sont fréquents avec ces patients (Boissel, 2018; Majerus et al., 2005).
L'interprétation a une valeur humanisante pour les familles et les soignants et permet de mettre du
sens sur les réactions de la personne. Cependant, cette empathie peut conduire a des mécanismes
interprétatifs trop personnels, voire projectifs. « Les professionnels doivent étre conscients du risque
de trop interpréter ou au contraire de ne pas donner de sens a ce qu’ils observent » (Boissel, 2018).

De ce fait, Aubinet préconise la présence systématique de deux examinateurs. Toutefois, cela
peut étre difficile a appliquer en pratique courante. Il semble donc nécessaire de trouver un outil pour
limiter la subjectivité des évaluateurs. L'utilisation d’un eye-tracker visant a évaluer de maniére précise
et objective les fixations et la poursuite oculaire des sujets semble alors des plus adaptées (Aubinet,
Chatelle, Gillet, et al., 2021; Lech et al., 2019; Ting et al., 2014; Trojano et al., 2012; Wannez, 2018).

Ill.  De nouvelles perspectives d’évaluation : capacités visuelles et eye-tracker

A  Capacités visuelles et état de conscience

1. Mouvements oculaires chez le sujet sain

Les yeux effectuent en permanence des mouvements grace a six muscles oculomoteurs qui
permettent I'orientation de I'ceil dans toutes les directions (Purves et al., 2001). Ces mouvements ont
pour objectif de procurer une vision nette de la cible regardée en maintenant en permanence le point
d’impact de I'image sur la fovéa (zone centrale de la rétine). Si la cible n’est pas encore sur la fovéa,
elle sera captée par des mouvements de saccades. Si la cible y est déja, il faudra la maintenir par
fixation visuelle. Si la cible est fixe mais que la téte bouge, le réflexe oculo-vestibulaire permettra la
stabilisation de I'image. Si la cible bouge, la poursuite visuelle sera utilisée et consistera en un
mouvement lent des yeux adapté a la vitesse de déplacement de I'objet (Gaymard, 2013).

Nous n’aborderons que les fixations, les saccades et la poursuite visuelle car ce sont les principaux
mouvements captés par les dispositifs d’eye-tracking.

1.1.Mouvements de saccades

Programmées dans les cortex pariétaux et frontaux, les saccades sont des mouvements oculaires
rapides, précis et volontaires (lorsque nous choisissons de regarder une cible) ou réflexes (lorsqu’un
objet ou un bruit surgit soudainement), horizontales ou verticales (Gaymard, 2013). Elles sont définies
comme les mouvements oculaires réalisés entre deux fixations. Elles permettent un changement
soudain d’un point de fixation a un autre afin de suivre la cible visuelle. Lorsqu’une cible se déplace et
n’est plus captée au niveau de notre fovéa, il faudra entre 100 et 300ms selon les sources avant que la
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saccade survienne pour ramener |'image dans notre champ visuel (Richter & Ternaux, 2006b;
Skvarekova et al., 2020). Aprés une saccade, une période de stabilisation du regard est nécessaire pour
intégrer I'information visuelle.

1.2. Mouvements de poursuite visuelle

On distingue deux types de poursuite visuelle: la poursuite lente et la poursuite saccadée
(mouvements de saccades). La poursuite visuelle dite lente n’est déclenchée que face a une cible en
mouvement continu. Son objectif est d’adapter le mouvement des yeux a la vitesse de cette cible. La
mobilisation du systéme de poursuite lente est plus rapide que le systéme saccadique (Richter &
Ternaux, 2006a). Si I'objet se déplace a plus de 60° par seconde, le systeme oculomoteur déclenche
des saccades de rattrapage (poursuite saccadée) afin de toujours maintenir la cible au niveau de la
fovéa. Saccades et poursuite visuelle sont ainsi complémentaires et permettent de fixer en continu le
regard sur une cible et de le maintenir selon sa vitesse de déplacement.

1.3.Mouvements de fixation visuelle

La fixation visuelle permet I'immobilisation du regard et est essentielle pour collecter et interpréter
des informations visuelles disponibles au niveau de notre fovéa (Bucci, 2019). Trois phénomeénes sont
impliqués dans la fixation visuelle : la suppression de I'image lors de saccades involontaires, la
détection du glissement de I'image sur la rétine entrainant un mouvement correcteur rapide (saccade)
ou lent (poursuite), et un recalibrage permanent des mouvements pour une stabilisation (boucle de
rétrocontrdle) (Gravier, 2018). Chaque fixation dure au minimum 80ms (Skvarekova et al., 2020).
Cependant, pour qu’une information soit intégrée et interprétée par I'individu, il est nécessaire de fixer
la cible au moins 500ms (Dalrymple et al., 2018; Kasprowski et al., 2014; Tullis & Albert, 2013).

2. Troubles visuels et neurovisuels chez les ECA

Les patients ayant subi une lésion cérébrale sévére peuvent présenter des troubles visuels et
neurovisuels majeurs. Ces derniers alterent dans certains cas les mouvements visuels et peuvent
entraver voire rendre impossible l'utilisation d’un eye-tracker. Ces troubles seront a prendre en
compte dans le calibrage de I'appareil. Les anomalies oculaires les plus fréquemment retrouvées ont
été répertoriées en Annexe 5 (Aubinet et al., 2021; Manuel MSD, 2020; Zhang et al., 2021).

Certaines études ont alors révélé que parmi les patients en SENR avec un mauvais diagnostic,
65% avaient des troubles visuels et 17% des patients en ECM ne réussissaient aucun item visuel a la
CRS-R. Une analyse des sous-échelles de la CRS-R a également montré que les problemes visuels de
type atteinte du nerf oculaire, ptosis, apraxie visuelle ou agnosie visuelle pouvaient entrainer des
scores incohérents (Chatelle et al., 2016; Estraneo et al., 2015a; Overbeek et al., 2018).

De nombreux troubles visuels peuvent donc étre présents chez les patients en ECA. Il est essentiel
de les prendre en compte dans I’évaluation, notamment dans Iutilisation d’un eye-tracker. Cependant,
malgré la présence de ces troubles, les capacités visuelles revétent une importance majeure chez ces
patients.

3. L'importance des compétences visuelles dans les ECA

Poursuite et fixation visuelles sont considérées comme I'un des premiers signes de récupération
d’un état de conscience (Bagnato et al., 2017; Lech et al., 2019; Vanhaudenhuyse et al., 2007; Wannez,
Heine, et al., 2017; Wannez, 2018). lIs font partie intégrante des critéres permettant de différencier
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SENR et ECM- (Giacino et al., 2002). Si plusieurs auteurs remettent en question leur caractere
volontaire (Overbeek et al., 2018), leur importance dans les ECA ne peut étre niée.

Le regard a tout d’abord une place centrale dans la communication avec les patients en ECA et fait
partie des pré-requis a I'interaction. Les familles soulignent I'importance du regard au quotidien avec
leur proche : « quand on entre dans la chambre, il nous suit du regard », « quand il voit des tétes
nouvelles, il s’inquiete, il les regarde » (Boissel, 2018). Les professionnels accordent également une
grande importance a la qualité du regard qui differe selon si le locuteur est ou non connu et familier.
Une orthophoniste témoigne : « a sa prise de fonction, une patiente diagnostiquée en état pauci-
relationnel souriait et échangeait des regards avec les équipes soignantes tandis qu’elle ne montrait
aucune réaction avec sa nouvelle rééducatrice » (Boissel, 2018).

Poursuite et fixation visuelles semblent de fait étre I'un des premiers moyens d’expression d’un
état de conscience pour les patients. En effet, les signes comportementaux intentionnels les plus
souvent détectés a la CRS-R chez les ECM sont ceux de la sous-échelle visuelle (Bagnato et al., 2017,
Carriere et al., 2022; Dolce et al., 2011; Estraneo et al., 2015a; Wannez, 2018). D’apres Bagnato et al
(2017), 42,9 % des patients en ECM sont diagnostiqués uniquement par présence d’une fixation et
poursuite visuelles. Si I’'on comptabilise le nombre de patients diagnostiqués ECM avec la sous-échelle
visuelle associée a d’autres signes, ce pourcentage atteint pres de 86%. Récemment, Wannez et al.
(2018) ont évalué 282 patients en ECM diagnostiqués via la CRS-R afin d’identifier les items les plus
fréquemment retrouvés. Cing items émergent : la fixation visuelle (57%), la poursuite visuelle (52%),
le mouvement sur demande, la localisation de stimuli nociceptifs et la réaction motrice automatique.
Si I’évaluation n’était réalisée qu’en s’appuyant sur ces cing items, la sensibilité de la CRS-R s’éleverait
a 99% selon les auteurs.

Les capacités visuelles joueraient un role dans le pronostic des patients. Dolce et al. (2011) ont
évalué la présence d’une poursuite visuelle chez 395 patients. Ces derniers étaient adressés pour un
diagnostic de SENR et évalués toutes les deux semaines. La poursuite visuelle a été détectée chez 73%
de I'’échantillon et sa prévalence augmentait au fur et a3 mesure des semaines, et ce quelle que soit la
cause de la lésion cérébrale. Plus ce signe apparaissait tot et meilleur était le pronostic.

Les capacités visuelles constituent donc un élément essentiel dans le diagnostic et le pronostic des
patients en ECA et apparaissent comme un moyen privilégié pour faire état d’'une conscience minimale.
Cependant, les méthodes utilisées pour mettre en évidence les capacités visuelles des patients sont
nombreuses et varient d’'une échelle a I'autre. Overbeek et al. (2018) soulignent le besoin d’'un
consensus pour définir et évaluer ces capacités aupres de cette population.

4. Evaluation des capacités visuelles dans le diagnostic d’état de conscience

4.1.Un manque d’harmonisation des évaluations

Les moyens utilisés pour évaluer la poursuite visuelle dépendent des échelles comportementales.
Dans la WHIM, I’évaluation se fait par suivi d’une personne sur I’axe horizontal (Shiel et al., 2000, p. 4).
La WNSSP (Ansell & Keenan, 1989) propose I'utilisation d’'un miroir, personne, photo ou objet pour le
suivi sur I'axe horizontal et une photo et un objet pour I'axe vertical. Dans la SMART (Gill-Thwaites,
1997), axes horizontal et vertical sont évoqués par la poursuite d’'un objet, d’'une photo et de
I’examinateur. Dans la FOUR (Wijdicks et al., 2005), la poursuite visuelle est testée avec un objet ou un
doigt en évaluant I’axe horizontal puis le vertical si rien n’est observé. Enfin, dans la CRS-R, les capacités
visuelles du patient sont évaluées a I'aide d’un miroir placé a 10-15 cm du visage du patient. Pour la
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poursuite visuelle, cet objet doit étre déplacé du centre vers la gauche, la droite, le haut et le bas sur
un angle de 45°. Cette tache doit étre répétée a deux reprises, pour un total de huit essais. La poursuite
visuelle est considérée comme présente si le patient réussit au moins deux essais et suit le miroir de
facon fluide, sans perte de contact. Concernant la fixation visuelle, le patient doit fixer un point au
moins deux secondes, sur au moins deux essais sur quatre (Schnakers et al., 2008).

4.2.Du miroir a I'eye-tracker

Pour tenter d’harmoniser les modalités d’évaluation des capacités visuelles, des experts se sont
réunis pour donner plusieurs recommandations (Kondziella et al., 2020; Overbeek et al., 2022). La
fixation visuelle est jugée volontaire si elle dure plus de deux secondes au moins deux fois par
évaluation. Concernant la poursuite visuelle, les études récentes montrent un intérét majeur des
stimuli autoréférentiels et notamment le propre reflet du patient. Thonnard et al. (2014) ont évalué la
poursuite visuelle avec un miroir, une personne et un objet chez 51 patients ECM. 75% présentaient
une poursuite visuelle. Parmi eux, 95% suivaient le miroir contre 66% pour la personne et 55% pour
I'objet. Cette étude a été reproduire par Wannez et al. (2017) sur 88 patients ECM. Encore une fois, le
miroir était le stimulus qui déclenchait une poursuite visuelle chez le plus grand nombre de patients
(97%). Le caractere autoréférentiel est donc déterminant pour évaluer la poursuite visuelle.

De ce fait, les neurologues recommandent I'utilisation systématique du miroir dans I’axe horizontal
et vertical pour juger des capacités de poursuite visuelle. L’évaluation doit étre répétée plusieurs fois
pour mettre en évidence un mouvement oculaire volontaire de plus de deux secondes.

Néanmoins, I'utilisation du miroir amene a une appréciation subjective du clinicien. Wannez et al.
(2018) ont filmé et coté I’évaluation des mouvements oculaires de patients a leur chevet et ont fait
analyser les vidéos par des experts. La comparaison des scores révele 10% de réponses divergentes.
Ainsi, I'évaluation de la poursuite visuelle, méme par une personne expérimentée, n’est pas sans faille
(Wannez et al., 2018). Cette étude confirme le besoin d’une mesure objective de la poursuite visuelle.

Afin d'y remédier, Overbeek et al. (2022) ont réuni 32 experts lors d’une étude Delphi a
I'international pour trouver un consensus quant aux définitions et a I’évaluation de la poursuite et de
la fixation visuelles chez les patients en ECA. Parmi les facteurs d’évaluation ayant eu le plus haut
niveau de consensus, l'utilisation de dispositifs d’eye-tracking pour objectiver les mouvements
oculaires est mise au premier plan.

B  Utilisation de I’eye-tracker dans les ECA

1. Description du dispositif d’eye-tracking

L'oculométrie (ou eye-tracking) est une méthode d’enregistrement des mouvements oculaires et
de la position du regard (Carter & Luke, 2020). Ce systeme permet de mesurer, d’enregistrer et
d’analyser les déplacements visuels pour déterminer I'ordre et la durée des points de fixation visuelle.
Sous certaines conditions, il est ainsi possible de contréler un ordinateur grace aux mouvements des
yeux. Un tel dispositif se compose d’une barrette constituée de caméras dotées de capteurs sensibles
aux infrarouges, de diodes électroluminescentes émettant de la lumiere non visible, ainsi que d’'un
processeur effectuant la majeure partie du traitement d’images.

Plusieurs techniques de captation du regard sont utilisées pour déterminer la position du regard
(Blanc, 2017). Celle qui s’est imposée s’appuie sur le reflet cornéen. La direction du regard est alors
mesurée en observant une image de I'ceil, quels que soient les mouvements de téte (TechlLab, 2021).

18



Les étapes de fonctionnement sont détaillées dans la Figure 5. Une fois les mouvements des yeux
calculés, un pointeur apparait sur I'interface. Le patient peut visualiser I’endroit ou se pose son regard
et ses déplacements visuels afin de sélectionner des pictogrammes ou icones sur |'écran.

La précision de ces dispositifs n’a cessé de s’améliorer. Il y a plusieurs années, Harezlak et al. (2014)
évoquaient des eye-trackers d’une précision de 1 a 2 degrés. Aujourd’hui, plusieurs appareils donnent
une précision du regard inférieure a 1 degré.

Plusieurs types de dispositifs existent. Certains oculomeétres sont portés par le patient et
nécessitent un contact physique par l'intermédiaire d’un casque ou de lunettes. D’autres utilisent un
capteur directement fixé sur I’écran de I'appareil. Dans le champ du handicap, le « capteur idéal devrait
étre non envahissant, le moins encombrant possible, facile a mettre en ceuvre et a calibrer, fiable et
d’un prix accessible » (Blanc, 2017; Pouplin, 2016). Si plusieurs eye-trackers sophistiqués sont tres
onéreux, de plus en plus d’outils se développent pour proposer des produits moins coliteux et tout
aussi efficaces (Moujon, 2021; Weigle & Banks, 2008). Un dispositif posé sur ordinateur rassemble un
écran de désignation, un capteur de mouvements oculaires et un logiciel d’application (Pouplin, 2016).

Figure 5 : Fonctionnement d'un dispositif d'eye-tracking posé sur ordinateur (adapté a partir de Bitbrain, 2020)

2. Utilisation de I’eye-tracker en orthophonie

L'eye-tracker se voit de plus en plus utilisé en recherche depuis ces vingt derniéres années,
notamment dans le domaine de la santé et des neurosciences (Carter & Luke, 2020). En orthophonie,
plusieurs chercheurs ont étudié son apport dans I'évaluation des troubles du langage écrit, de
I"autisme, ou encore de la surdité (Bucci et al., 2012; Petithomme, 2013; Falck-Ytter et al., 2013). Ce
dispositif permet d’affiner les connaissances actuelles sur les stratégies de lecture ou encore d’étudier
le balayage visuel des patients avec un trouble du spectre autistique pour en dégager leur maniere de
percevoir la scéne visuelle et de traiter les informations environnementales.

Les oculomeétres montrent un intérét croissant pour tous les patients présentant un polyhandicap
avec des difficultés motrices majeures. En effet, du fait de multiples atteintes, certains ne peuvent pas
ou plus utiliser le pointage manuel. lls se retrouvent dans I'impossibilité de parler pour des raisons
neurologiques ou dans le cadre des soins intensifs (patients intubés ou sous respiration artificielle).
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L'oculométrie leur donne la possibilité de communiquer par fixation visuelle afin de sélectionner des
éléments sur une interface informatique. On parle d’interaction par fixation (Jacob, 1990; Schwab et
al., 2020). Les recherches se multiplient alors pour évaluer leurs capacités cognitives et améliorer la
communication avec leurs proches et toute I'’équipe soignante par le biais de systémes d’eye-tracking.

2.1.Utilisation de I’eye-tracker dans I’évaluation de patients présentant un polyhandicap

Plusieurs chercheurs ont tenté d’adapter des bilans d’évaluation des capacités cognitives validés
et largement utilisés en pratique courante comme la MoCa a I'aide d’un eye-tracker. En comparant les
scores obtenus avec et sans eye-tracker chez des sujets sains, ils montrent des résultats similaires.
Ainsi, I'évaluation neuropsychologique basée sur I'oculométrie qui privilégie un pointage visuel
pourrait permettre d’explorer les fonctions cognitives de patients présentant des difficultés motrices
et/ou verbales (Poletti et al., 2017). Ces mémes études ont été reproduites auprés de patients avec
troubles moteurs et/ou verbaux majeurs dus a une sclérose latérale amyotrophique ou a un Locked-In
Syndrom. Elles ont alors mis en évidence I'intérét de |'eye-tracker dans |’évaluation de leurs capacités
cognitives et langagieres. L'utilisation de I'oculométrie ne change en rien la fiabilité des résultats aux
tests comme la MoCa et permet donc la pose d’un diagnostic tout aussi juste tout en s’adaptant aux
difficultés motrices et verbales de ces patients (Poletti et al., 2017; Trojano et al., 2010).

Enfin, en 2018, un mémoire d’orthophonie a été réalisé sur I'adaptation d’une épreuve de
compréhension orale, le MT86, avec ajout d’un eye-tracker auprés de patients en réanimation. Ces
derniers peuvent présenter des déficits langagiers. Cependant, du fait de leurs difficultés a parler ou a
pointer, les bilans orthophoniques avec désignation orale ou motrice ne peuvent leur étre proposés.
La faisabilité de la mise en place d’une telle évaluation en soins intensifs a ainsi été validée auprés de
36 patients. Cet outil de dépistage pourrait améliorer le repérage des patients a risque de difficultés
de compréhension et démunis en termes de communication (Charuel, 2018).

2.2.Utilisation de I’eye-tracker comme outil de communication auprés de personnes présentant
un handicap physique ou un polyhandicap

La mise en place de I'eye-tracker dans des unités de soins intensifs aupres de patients intubés ou
sous respiration artificielle est de plus en plus adoptée par les cliniciens (Bodet-Contentin et al., 2016;
Ull et al., 2020). L’objectif est d’améliorer la communication durant cette période transitoire ou la
parole est entravée. L'eye-tracker a ainsi montré son utilité dans I’expression des besoins primaires et
de la douleur du patient aupres du personnel soignant. Un tel dispositif a également permis de
renforcer les échanges entre les patients, leurs proches et 'ensemble des soignants.

Dans le champ du polyhandicap, plusieurs applications pouvant étre couplées a un eye-tracker ont
vu le jour afin de mettre en place une communication alternative augmentée, de développer les pré-
requis a la communication et de mobiliser les compétences cognitives des patients (Cenomy, 2021;
Schwab et al., 2018). Ces dispositifs ont été testés chez des sujets tétraplégiques (van Middendorp et
al., 2015), atteints d’une sclérose latérale amyotrophie (Linse et al., 2018; Spataro et al., 2014) ou d’un
Locked-in Syndrom (Trojano et al., 2009; Yumang et al., 2020). Les résultats sont unanimes : la mise en
place d’un eye-tracker permet de communiquer jusqu’a tres tard dans le développement de certaines
maladies et améliore 'autonomie et la qualité de vie des patients.

3. Utilisation de I’eye-tracker dans le cadre des ECA

3.1.Intérét dans I'objectivation des capacités visuelles chez les ECA
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Les recherches se sont multipliées afin de mettre au point un systeme d’eye-tracking
permettant d’objectiver les capacités visuelles des patients en ECA.

Un premier systeme non invasif relié a un ordinateur a été proposé a 18 patients. Deux stimuli
en mouvement ont été testés, dont I'un porteur de sens. En cohérence avec les criteres de diagnostic,
il a été alors montré que les patients en ECM fixaient davantage la cible que les patients SENR. De plus,
les patients en ECM avaient tendance a fixer les stimuli porteurs de sens (Trojano et al., 2012). Les
mémes auteurs ont ensuite ajouté aux stimuli le visage d’un proche. A nouveau, le nombre de fixations
sur la cible était supérieur chez les ECM qui étaient plus attirés par le visage familier du proche. Ceci
confirme l'intérét d’utiliser des stimuli porteurs de sens, a valeur émotionnelle (Trojano et al., 2013).

Pour une évaluation a plus grande échelle, Wannez et al. (2017) ont utilisé une paire de lunettes
avec une caméra pour enregistrer la passation et les déplacements d’un miroir face au patient. Les
mouvements oculaires étaient quant a eux enregistrés via une seconde caméra infrarouge. La CRS-R a
été proposée et la mise en place d’un algorithme a permis de catégoriser chague mouvement oculaire
des 31 patients de I’échantillon en scorant « réussi » ou non selon la corrélation entre les mouvements
du miroir et ceux de I'ceil du sujet. Les résultats obtenus ont ensuite été comparés a ceux donnés par
des experts ayant analysé les vidéos de I'évaluation. Les résultats montrent une corrélation parfaite
entre les scores et soulévent I'efficacité de I’évaluation objective de la poursuite visuelle.

Au vu de ces études, I'eye-tracker se révele étre un outil fiable pour tenter d’objectiver les
capacités visuelles des patients ECA et ainsi de participer a un diagnostic médical de I'état de
conscience (Overbeek et al., 2022; Trojano et al., 2012; Wannez, 2018). Ce dispositif permettrait une
évaluation objective, plus précise et efficace a I'aide d’un outil transportable, facilement accessible et
interprétable par I'ensemble de I'équipe soignante (Ting et al., 2014). De ce fait, I'eye-tracking tend a
se développer dans I’évaluation des capacités langagiéres et cognitives des patients en ECA.

3.2. Intérét dans I’évaluation des capacités cognitives et langagiéres et la prise en soins des
patients en ECA

Kwiatkowska et al. (2019) ont évalué les capacités de compréhension écrite de 50 patients en ECM
a I'aide d’'une commande oculaire. Pour ce faire, I'’équipe a mis en place neuf épreuves informatisées
présentées sur un écran relié a un eye-tracker. Les épreuves se composaient entre autres d’une lecture
de syllabes, de mots isolés, de phrases et d’un texte (une phrase est énoncée oralement et le patient
doit retrouver sa forme écrite parmi quatre propositions), une tache d’arrangement de mots afin de
former une phrase et d’une tache de décision orthographique (retrouver la bonne orthographe d’un
mot parmi trois propositions). 86% des patients ont montré des capacités de lecture de mots isolés et
80% ont pu lire et sélectionner la bonne phrase écrite parmi plusieurs propositions. Enfin, la moitié des
participants a pu pointer une lettre intruse dans un mot écrit. Cette étude montre un fort intérét de
I’eye-tracker dans I’évaluation des patients en ECA et a permis de mettre en évidence des capacités de
compréhension écrite chez de nombreux patients.

De la méme maniére, Lech et al. (2019) ont imaginé cing taches faisant appel a de la
reconnaissance de mots et de phrases écrites énoncées oralement, d’images, de chiffres et la réponse
a des questions a réponse « OUI/NON ». Ils ont utilisé un dispositif Tobii et ont montré des résultats
trés prometteurs auprés de patients diagnostiqués en SENR ou ECM. Sur les 10 patients évalués, 6 ont
réussi au moins une des taches. Parmi eux, I'un était diagnostiqué SENR et I'autre dans le coma.
Pourtant chacun d’eux a pu effectuer au moins une tache correctement. Les auteurs font également
remarquer la présence de troubles visuels chez un patient qui a entravé la passation des épreuves,
mais ne |'a pas empéché d’en réussir deux. Les difficultés visuelles peuvent donc entraver I'évaluation
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de la compréhension des patients en ECA, mais sont fluctuantes et ne doivent pas constituer un critére
d’exclusion systématique. L'utilisation de I’eye-tracker a donc permis d’affiner le diagnostic d’état de
conscience. Ce dispositif semble améliorer la fiabilité de I'évaluation des patients en ECA.
L'eye-tracker est également utilisé dans la prise en charge des patients ECA, présentant bien
souvent une tétraplégie et une anarthrie, afin d’améliorer leur communication et leurs capacités
cognitives (Trojano et al., 2009). En 2020, une équipe polonaise (Kujawa et al., 2021) a évalué
I'efficacité d’un programme de réhabilitation cognitive utilisant un dispositif d’eye-tracking. Six
patients avec un SENR ont suivi ce programme pendant un an. L’outil utilisé était le C-eye system. Ce
dispositif a fait I'objet de plusieurs publications visant a le valider scientifiquement (Kunka et al., 2010;
Kunka & Kostek, 2012). La réhabilitation était proposée par un orthophoniste sur des sessions de 60
min. Ce programme consistait en un entrainement sur cinq taches langagieres avec une évaluation des
performances a un mois, six mois et 12 mois. On y retrouvait une tache de compréhension orale de
mots isolés, de phrases, ainsi que des exercices de compréhension écrite.
Aucune amélioration significative des performances n’a pu étre démontrée du fait de grandes
fluctuations des scores d’une session a I'autre. Cependant, cette étude a remis en cause le diagnostic
d’état de conscience des patients. En effet, tous ont été capables de réaliser au moins une des taches.

L’ensemble de ces études montrent un réel intérét de I'eye-tracker dans I'amélioration de Ia
fiabilité des évaluations de la conscience et des capacités cognitives et langagiéres. Cependant, elles
restent trop peu nombreuses et aucune n’a tenté de comparer les scores des patients avec et sans
I'oculométrie afin d’en révéler ses apports cliniques.

PROBLEMATIQUE

Nombre de cliniciens privilégient une évaluation comportementale chez les patients en ECA.
Or, ce type d’évaluation engendre d’importantes erreurs de diagnostic ayant des répercussions sur le
pronostic et la prise en soins des patients. Celles-ci sont en grande partie imputables a I'implication du
langage dans les échelles comportementales, engendrant une sous-estimation du niveau de
conscience. Si les ECA présentent des troubles langagiers majeurs, certains semblent posséder de
réelles capacités de compréhension phonologiques, sémantiques et syntaxiques. Evaluer la
compréhension parait alors essentiel afin d’améliorer le diagnostic et le suivi des patients.

La BERA apparait comme l'outil le plus pertinent et adapté aux ECA afin d’évaluer leurs
capacités de compréhension orale en s’appuyant sur la fixation visuelle. Cependant, malgré sa
robustesse, ce test présente plusieurs limites. En effet, si les capacités visuelles revétent un intérét
certain pour détecter les premiers signes de conscience et se présentent comme un moyen privilégié
dans I'expression de capacités langagiéres, leur évaluation est difficile et sujette a I'interprétation.
L'utilisation d’un eye-tracker visant a évaluer de maniere précise et objective les mouvements
oculaires semble alors des plus intéressante pour améliorer la sensibilité et la fiabilité de la BERA.

Ce mémoire s’inscrit dans un projet de validation de la BERA avec ajout d’un eye-tracker (BERA-
ET) afin d’obtenir une évaluation plus objective et fiable, utilisable en pratique clinique orthophonique.
Pour ce faire, il est dans un premier temps nécessaire de comparer les résultats a la BERA avec ceux
de la BERA-ET pour juger de I'apport de ce dispositif. Néanmoins, avant de pouvoir réaliser toute
expérimentation sur un groupe de patients, il convient de développer la BERA-ET et d’évaluer la
faisabilité de notre outil. Notre problématique est donc la suivante : L’informatisation de la BERA par
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I'ajout d’un eye-tracker (BERA-ET) est-elle faisable pour une utilisation courante en pratique clinique
aupreés des patients en ECM et EECM afin d’évaluer la compréhension orale ?

Le premier objectif de notre étude est ’adaptation de la BERA en version informatisée, avec
ajout d’un dispositif d’eye-tracking. Le second objectif est de vérifier la faisabilité de la mise en place
de cet outil en pratique clinique courante en interrogeant un jury de professionnels experts.

HYPOTHESE PRINCIPALE : la Faisabilité

Hypotheése 1 : L'information de la BERA par I'ajout d’un eye-tracker (BERA-ET) est faisable pour une
utilisation courante en pratique clinique auprés des patients en ECM et EECM afin d’évaluer la
compréhension orale.

HYPOTHESES OPERATIONNELLES

Pour que notre outil puisse étre mis en place en pratique courante, un certain nombre de
critéres sont nécessaires a prendre en compte en termes de format et de contenu avant d’envisager
leur utilisation. Nous avons choisi dans notre cahier des charges plusieurs criteres de faisabilité a partir
desquels nous avons formulé les hypothéses suivantes :

Hypotheése 2 : Le protocole d’évaluation est applicable en termes de contenu.

e Sous-hypothése 1 : Le protocole inclut un contenu clair pour le clinicien
e Sous-hypothese 2 : Le protocole inclut un contenu pertinent pour le clinicien
e Sous-hypothese 3 : Tous les éléments du protocole sont utiles au clinicien

Hypotheése 3 : Le protocole d’évaluation est applicable en termes de forme.

e Sous-hypothése 1 : La BERA-ET est réalisable en termes de durée (accessibilité temporelle).

e Sous-hypothése 2 : Le protocole et I'outil sont faciles d’utilisation pour le clinicien.

e Sous-hypothése 3 : La BERA-ET prend en compte les nombreuses comorbidités des patients en ECA
en individualisant certains éléments de la passation.

e Sous-hypothése 4 : La BERA-ET limite les distracteurs susceptibles de nuire a I’évaluation.

e Sous-hypothése 5 : L’outil permet une évaluation objective des fixations visuelles.

e Sous-hypothése 6 : La BERA-ET prend néanmoins en compte le facteur humain.

e Sous-hypothése 7 : La répétition des mesures est faisable a I’aide du protocole et de I'outil proposés.
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METHODE

Pour répondre aux hypotheses citées précédemment, la méthodologie envisagée comprend
différentes étapes. Ainsi, le design de notre étude est le suivant :

Octobre 2021 Mars — Mai 2022

Janvier - Février 2022

Modifications : Prise en
compte des retours

Etude de faisabilité : Validation
du contenu et du format du
protocole

Elaboration du protocole
de la BERA-ET

Adaptation de la BERA
d'origine et test sur
plusieurs patients sans ECA

Modifications du logiciel et
du protocole selon les
retours du jury d'experts

Pré-validation du questionnaire
et envoi a des professionnels
experts

Figure 6 : Design de |'étude

.  POPULATION

A  Méthode de consensus par panel d’experts

Afin d’étudier la faisabilité d’un protocole, il est nécessaire que notre outil fasse consensus aupres
de professionnels experts dans le domaine visé. Pour cela, il convient de I'évaluer en termes de
contenu et de format (IRDP, 2017; Locquet et al., 2021; Mokkink et al., 2010). Plusieurs méthodes de
consensus sont décrites dans la littérature dont la méthode Delphi (Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011).
Nous nous sommes appuyés sur cette derniére pour construire les étapes du processus
méthodologique. Cette méthode a pour but de mettre en évidence des convergences d’opinions et de
dégager un consensus sur des sujets précis grace a la consultation d’experts a travers des
guestionnaires autoadministrés successifs. La procédure est interrompue lorsqu’une convergence
d’opinions est atteinte. Cette méthode n’est pas communément utilisée pour valider un outil (Booto
Ekionea et al., 2011; Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011) et nous ne prétendons pas directement la mettre
en ceuvre dans notre étude. Certains auteurs soulévent néanmoins son application pour juger de la
pertinence d’un outil en termes de faisabilité ou d’acceptabilité, ainsi que pour des test d’utilisabilité
en questionnant des « testeurs » d’un projet en développement (Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011;
ORSAS, 2009). Nous nous y sommes appuyés afin de nous inscrire dans un cadre méthodologique
rigoureux et scientifiguement étayé.

B  Sélection des experts

La premiere étape de la méthode par consensus d’experts est la sélection des experts. Pour cela,
il convient de définir des critéres de sélection et de débuter une phase de recrutement.

1. Criteres de sélection

Dans ce mémoire, les critéres de sélection sont la profession (orthophoniste, neuropsychologue,
ergothérapeute ou orthoptiste), la langue parlée (francophone) et le type d’expertise (patients en ECA
et/ou utilisation de dispositifs d’eye-tracking auprés de patients en situation de polyhandicap).

La circulaire de 2002 ayant permis la création des unités dédiées EVC-EPR recommande que les
patients en ECA soient « pris en charge par une équipe pluridisciplinaire spécialisée comprenant [...],
ergothérapeutes, orthophonistes, psychologues [...] » (BO, 2002). De plus, la mise en place d’un eye-
tracker demande l'investissement de plusieurs rééducateurs. De ce fait, différents professionnels ont
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été inclus dans cette étude pour nous permettre d’obtenir plusieurs regards et points de vue sur notre
outil en mobilisant les compétences de chacun.

Nous avons choisi en plus d’interroger des orthophonistes, d’inclure des neuropsychologues. En
effet, le nombre d’orthophonistes sur terrain pouvant évaluer les capacités langagieres des patients
en ECA est trés réduit. Dans plusieurs structures de soins, ce sont les neuropsychologues qui bilantent
les patients. Ces professionnels ont des connaissances croisées de processus cognitifs, neurologiques,
comportementaux et psychiques mis en jeu dans cette population. Ils participent également a
|’évaluation de I'état de conscience et sont formés a l'utilisation d’échelles comportementales
spécifiques (Stéphan et al., 2017; Wilson et al., 2007).

Les ergothérapeutes ont été choisis pour leurs connaissances en termes de positionnement de la
personne avec polyhandicap et de cadre environnemental et technique nécessaires lors de I'évaluation
d’un patient en ECA. Plusieurs d’entre eux ont également une expertise dans |'utilisation des eye-
trackers couplés a un outil d’évaluation ou de rééducation (position de I'appareil par rapport au
patient, ergonomie de 'outil informatique utilisé) (Cauchebrais, 2016; Munday, 2005; Séjean, 2020).

Les orthoptistes nous ont paru essentiels a ajouter au jury d’experts pour leurs connaissances sur
les troubles visuels et neuro-visuels, leurs impacts sur 'utilisation de dispositifs d’eye-tracking, et les
adaptations pouvant étre proposées (sur la position de I'appareil et du patient évalué, I'aspect des
images présentées...) (Blanc, 2017). Cependant, aprés avoir contacté plusieurs centres de formation et
structures de soins, il est apparu que le nombre d’orthoptistes travaillant auprés de patients en ECA
est tres limité. De ce fait, nous avons inclus des orthoptistes experts dans I'utilisation des eye-trackers
aupres d’une population en situation de polyhandicap sans spécialisation dans les ECA.

Nous n’avons pas déterminé d’année d’exercice minimal pour obtenir un maximum de réponses
au vu du nombre limité de professionnels. Cependant, ce critere sera pris en compte dans |'élaboration
du questionnaire et dans I'analyse des réponses.

2. Recrutement des experts

Aucun consensus n’existe quant au nombre de participants requis lors d’une étude faisant appel
un panel d’experts. L'objectif n’est pas de constituer un groupe représentatif de la population mais
d’obtenir le plus d’avis possible afin de dégager un consensus. Le nombre de participants nécessaire
reste donc limité et ne dépasse pas 60 dans de nombreuses publications (Letrilliart & Vanmeerbeek,
2011). Certains recommandent un minimum de 10 a 15 voire 18 experts (Bourrée et al., 2008; Hasson
et al., 2000; Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011; Okoli & Pawlowski, 2004). Nous nous sommes donc fixés
comme objectif de recruter au moins 15 experts toutes professions confondues.

Pour cela, nous avons choisi de diffuser une annonce sur les réseaux sociaux. Nous avons
également échangé avec le référent France Traumatisme Cranien d’Occitanie et les différents centres
de formation d’orthoptie de France, ainsi que le Coma Science Group de Liége, centre référent dans
I’étude de la conscience. Enfin, nous avons contacté par email et par téléphone des structures médico-
sociales et hospitalieres ainsi que des professionnels libéraux susceptibles d’accueillir ou de prendre
en soins des patients en ECA. Apres avoir établi une liste d’experts et de structures de soins potentiels,
nous les avons contactés pour les inviter a participer a notre étude (Booto Ekionea et al., 2011).

[I.  MATERIEL : Elaboration du protocole d’évaluation de la BERA-ET
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Le premier objectif de notre étude est I'adaptation de la BERA actuelle afin de pouvoir y ajouter
un dispositif d’eye-tracking. L’évaluation ainsi concue a été nommée « BERA-ET ».

A  Matériel de référence

Notre étude s’appuie sur la Brief Evaluation of Receptive Aphasia (BERA). Cette batterie
d’évaluation de lacompréhension orale a été concue par Charléne Aubinet au sein de I'équipe du Coma
Science Group de Lieége (2021). Le test a été validé en langue francgaise sur 52 patients aphasiques sans
trouble de la conscience et pré-validé sur 4 patients présentant un état de conscience altérée.

La BERA permet une évaluation des capacités langagieres des patients en ECM et EECM. Basée sur
le modéle de Patterson et Shewell (1987), elle améne le clinicien a rendre compte des capacités
phonologiques, sémantiques et morphosyntaxiques du patient en réception. Elle s’appuie sur la
fixation visuelle d’'une image cible parmi deux images (cible et distracteur).

1. Composition de la BERA

La BERA se compose de deux versions avec au total 60 dessins linéaires représentant 30 items
cibles et leur distracteur associé, soit pour chaque version 10 items avec cible phonologique (mots uni-
syllabiques « consonne-voyelle »), 10 items avec cible sémantique et 10 items avec cible
morphosyntaxique. Le test différencie les items simples et complexes selon la proximité phonologique,
sémantique ou morphosyntaxique entre la cible et le distracteur (Figure 7).

Figure 7 : Répartition des items de la BERA (adapté de Aubinet, 2021)

Les items proposés sont inspirés d’autres batteries d’évaluation ou tests pré-existants : I'Examen
Long du Langage ou UCL/ULiége (Van Der Kaa & de Partz, 1988), la Lexis (de Partz de Courtray et al.,
2001) et le protocole Montréal-Toulouse (Nespoulous, 1992).

- Evaluation des compétences en discrimination phonologique : distracteurs neutres n’ayant aucun
phonéme en commun avec I'item cible (« mie / fée ») et distracteurs proches phonologiquement
de I'item cible avec variation d’une consonne ou d’une voyelle (« nain / main »).

- Evaluation sémantique : distracteurs neutres (« trompette / pantalon ») ou distracteurs proches
sémantiquement (« cabane / igloo »)

- Evaluation morphosyntaxique : phrases sémantiquement différentes (« Elle rit / Elle pense ») et
variations morphosyntaxiques concernant la voie, la réversibilité du verbe, le nombre, la
préposition de lieu, le déterminant du sujet / complément (« Tous les chats sont gris » / Certains
chats sont gris »)
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2. Procédure d’aprés Aubinet et al. (2021)

Pour chaque item, on présente au patient deux images, a gauche et a droite du visage de I'examinateur.
S’en suivent trois phases : une phase de balayage visuel ou I'on demande au patient de regarder les
deux images afin de s’assurer que les deux dessins ont été pris en compte, une phase pour recentrer
son regard et une phase d’énonciation de I'item cible. Les consignes sont précisées dans la Figure 8.

Pré-requis : Capacité de fixation visuelle telle qu’évaluée a I'aide d’une échelle standardisée et validée (CRS-R, SECONDs)

Protocole :

1. Placer les 2 images face au patient, a environ 40 cm de son visage et espacées d’environ 30 cm
Demander au patient de regarder les deux images et veiller a ce que son regard les balaie toutes les deux
Recentrer son regard sur le visage de I’examinateur situé entre les deux images
Demander au patient de fixer visuellement la cible prononcée a voix haute (« regardez/fixez ... »)
Nécessité d’une fixation visuelle = 2sec d’une des deux images pour qu’elle soit comptabilisée

ukhwn

Répéter la procédure pour chaque item.

En cas de somnolence, stimuler le/la patient/e de maniére auditive ou tactile et interrompre I’examen si nécessaire pour lui
permettre de se reposer.

Evaluation de la compréhension de mots exclusivement (phonologie et sémantique), puis de la compréhension de phrases
si le patient fixe correctement au moins la moitié des cibles.

Critére d’arrét : aucune fixation (correcte ou erronée) pour les 5 premiers items.

Durée de passation estimée : entre 20 et 30 minutes selon I’état du patient

Figure 8 : Procédure de la BERA d'aprés Aubinet (2021)

3. Cotation

Pour chaque item, la fixation visuelle est jugée correcte, erronée (E, regard vers le distracteur),
hésitante (H, fixer un peu les deux images) ou aléatoire (A, regarder ailleurs). Un point est accordé si
I'image cible a été correctement désignée. La présence de deux cotateurs est recommandée.

Plusieurs sous-scores sont obtenus selon le domaine linguistique (phonologie, sémantique,
morphosyntaxe), la difficulté des items proposés (items simples ou complexes), la fréquence des mots
présentés (haute ou basse fréquence des mots de la sous-échelle sémantique), ainsi que la place de
I'item cible par rapport au patient (gauche, droite). Si le patient obtient un score inférieur a 10/20 a la
compréhension de mots, I'épreuve de compréhension morphosyntaxique ne sera pas proposée. La
répartition des scores selon le degré de complexité des items est présenté dans le Tableau 1.

Phonologie Sémantique Morphosyntaxe
Items simples /5 /5 /5
Iltems complexes /5 /5 /5
Total par domaine /10 /10 /10
Total compréhension de mots /20
Total compréhension de mots et de phrases /30

Tableau 1 : Exemple de cotation de la BERA par complexité des items

B  Elaboration du cahier des charges : Critéres de faisabilité

Notre objectif est d’adapter un matériel de référence, la BERA, sous format informatisé en ajoutant
un eye-tracker afin d’obtenir un outil plus fiable et objectif. Pour cela, nous avons congu un logiciel
adapté a un dispositif d’eye-tracking (BERA-ET), dont le fonctionnement est en partie automatisé pour
gagner en objectivité. Certains éléments sont cependant gérés par le thérapeute afin de prendre en
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compte son regard et son expertise clinique. Nous passons donc d’une évaluation manuelle réalisée
par un humain, a une évaluation semi-automatisée qui modélise son comportement.

Afin d’élaborer la BERA-ET et pour que I'outil soit réalisable et applicable cliniquement auprés des
patients en ECA, plusieurs criteres ont été dégagés de la littérature scientifique et de I'expérience
clinique sur le terrain. Ces criteres constituent un support essentiel aux informaticiens pour concevoir
le logiciel. lls s’appuient sur notre matériel de référence, la BERA, et ont été répartis selon qu’ils
concernent le contenu ou la forme de 'outil.

v Accessibilité temporelle : la durée du test et de sa prise en main doivent étre adaptées 3 la réalité
du terrain. Le thérapeute doit savoir rapidement manipuler I'outil. La durée de I'évaluation doit
s’adapter aux patients chez qui les fluctuations du niveau d’éveil et la fatigabilité sont importantes
(Aubinet et al., 2021; Edlow et al., 2017; Vanhaudenhuyse et al., 2007; Wolff et al., 2018).

v’ Facilité d’utilisation et de manipulation : L’état des lieux de I'utilisation de I'eye-tracker chez les
orthophonistes réalisé par Tourtel (2021) met en évidence un moindre investissement de I'outil du
fait d’une appréhension quant a son utilisation. Notre test doit donc étre facilement manipulable
sans qu’une formation spécifique soit nécessaire afin qu’il soit aisément applicable en pratique
courante.

v Adaptabilité — Prise en compte des comorbidités : Les comorbidités sont nombreuses chez les
patients en ECA (B. Zhang et al., 2021). Les troubles visuels et oculomoteurs influencent les
capacités de fixation et de poursuite visuelles (Overbeek et al., 2018) et donc toute évaluation avec
un eye-tracker. Les troubles attentionnels peuvent également interférer avec les évaluations
(Aubinet, Chatelle, Gillet, et al., 2021; Edlow et al., 2017). Chaque patient aura des capacités
visuelles, auditives, motrices différentes et plus ou moins entravées. Pour une évaluation fiable, il
convient de prendre en compte ces particularités individuelles et de pouvoir s’y adapter.

v Environnement propice — Limitation des distracteurs : L’environnement dans lequel se trouve le
patient lors de I’évaluation est important. Il est recommandé de se placer dans un endroit lumineux
(en veillant a ce que I'écran ne refléte pas I'environnement) et calme (Overbeek et al., 2022). Les
distracteurs comme des bruits parasites doivent étre limités (Wolff et al., 2018) car ils peuvent
perturber le patient et jouer sur ses capacités attentionnelles (Giacino et al., 2002).

v Objectivité de I’évaluation des fixations visuelles : « L’évaluation de la réponse visuelle repose sur
I’observation clinique, et est donc plus susceptible d’étre biaisée par la subjectivité et les erreurs
humaines. » (Wannez, Hoyoux, et al., 2017) ; « L'utilisation d’un dispositif d’eye-tracking devrait
étre testée pour obtenir des mesures objectives de la fixation visuelle dans cette population a profil
complexe » (Aubinet, Chatelle, Gillet, et al., 2021).

v" Prise en compte du facteur humain : Malgré un besoin d’objectivité, les patients en ECA présentent
une sensibilité aux contenus émotionnels dont les voix familiéres et la prosodie (Kotchoubey et al.,
2009; Wolff et al., 2018). Une plus grande implication peut étre observée sur le terrain si le patient
connait bien son thérapeute (Boissel, 2018; Giacino et al., 2002). Il est également nécessaire
d’encourager les patients, de leur expliquer les objectifs des épreuves proposées et de prendre en
compte leurs fluctuations importantes en temps réel pour un feedback immédiat sur leurs
productions (Gosseries et al., 2014), ce que ne peut pas faire une machine.
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v Répétabilité des mesures : Au vu des fluctuations attentionnelles et d’état d’éveil des ECA, il est
« vivement conseillé de répéter les évaluations comportementales afin d’obtenir un diagnostic
fiable » (Wolff et al., 2018) et de limiter les erreurs de diagnostic. On recommande de faire des
mesures a plusieurs moments de la journée et sur des jours différents (Gosseries et al., 2014;
Kondziella et al., 2020; Rohaut et al., 2019; Royal College of Physicians, 2020).

v" Clarté du protocole pour le thérapeute : Donner des informations claires est essentiel pour que
I’évaluation soit correctement réalisée et réponde aux objectifs d’élaboration de I'outil.

v Pertinence des éléments du protocole : Les éléments du protocole doivent étre pertinents, c’est-
a-dire faire référence a I'état des connaissances et au savoir-faire par rapport au sujet de recherche
(Simonnot, 2002).

v' Utilité des éléments du protocole : Il convient de n’inclure que les éléments les plus utiles pour
I’évaluateur sans le surcharger (Simonnot, 2002). Wilson et al. (2007) ont interrogé orthophonistes
et neuropsychologues et mettent en évidence un manque de connaissance des définitions des ECA
et de la différence entre SENR et ECM. Or, selon Gosseries et al. (2014) et Wolff (2018), tout
professionnel évaluant des patients en ECA doit connaitre les termes actuels et leurs définitions.

A partir de I'ensemble de ces critéres, un cahier des charges a été élaboré (Annexe 6). Les éléments
identiques a la BERA y sont en couleur. Ces critéres ont été respectés lors de la conception de notre
outil et ont été par la suite évalués par un ensemble de professionnels experts.

Remarque : La BERA propose deux versions de I'évaluation contenant chacune des items similaires et
des items différents. Pour des raisons de simplicité du logiciel, nous avons choisi de ne pas générer une
présentation aléatoire des items a chaque nouvelle évaluation. Deux jeux de tests ont été prédéfinis
de maniére aléatoire, et fixés dans le cahier des charges.

C Mise en ceuvre du cahier des charges
Afin de répondre au cahier des charges et de concevoir la BERA-ET, plusieurs supports ont été élaborés.

1. Le logiciel de la BERA-ET, en collaboration avec le laboratoire informatique de Grenoble
2. Des documents annexes nécessaires a la compréhension du logiciel et a sa bonne utilisation :
o Le Protocole d’évaluation de la BERA-ET : resitue I'élaboration de la BERA-ET dans le contexte

scientifique actuel et explicite le fonctionnement du logiciel et le déroulement de I’évaluation.
e Le Cahier de passation / Feuilles de passation : supports nécessaires a I’évaluateur pour

repérer les items cibles au cours du test et pour coter les résultats lors de la passation.
e Le Tableau récapitulatif des eye-trackers : donne des informations clés dans I’utilisation d’un

eye-tracker selon le fournisseur.
o La Fiche synthése sur le Tobii eye 5 : fiche technique d’un type d’eye-tracker, manquant dans

les fiches techniques actuellement disponibles sur le web.

1. Protocole d’évaluation de la BERA-ET

Le protocole de la BERA-ET s’appuie sur celui de la BERA. Nous avons cependant ajouté plusieurs
parties permettant de mieux appréhender le contexte d’élaboration de l'outil et de préciser le
déroulement de I'évaluation.
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Rappel théorique :

— Eléments de terminologie des ECA et tableau récapitulatif des signes de conscience.

—  Synthese sur I'évaluation actuelle de I'état de conscience afin que I'évaluateur puisse savoir ou
trouver les informations relatives aux bilans de la conscience réalisés auprés de ses patients et
gu’il puisse connaitre quel test peut étre utilisé pour le déterminer si cela n’a pas été fait.

— Résumé des connaissances sur les capacités langagieres et présentation des modeéles cognitifs de
la compréhension orale de mots (Patterson et Shewell, 1987) et de phrases (Saffran et al., 1992).

¢ Informations sur le systéeme d’eye-tracking ou « Commande oculaire » : permet aux cliniciens ne
connaissant pas ce dispositif d’en comprendre le fonctionnement général et d’avoir un apercu des
domaines d’application et intéréts du systeme.

o Contexte d’élaboration du protocole

e Objectifs et prérequis a I'évaluation

e Conditions de passation : matériel, patients cibles, déroulement de I'évaluation

2. Cahier de passation / Feuilles de passation

Un cahier de passation a été congu et contient les deux versions de la BERA. L'ordre des items de
chaque domaine a été généré aléatoirement par randomisation pour chaque version de la BERA afin
d’éviter tout biais de présentation. La premiére étape du protocole permet d’évaluer la compréhension
de mots et réunit les items « phonologie » et « sémantique ». La deuxiéme étape n’est présentée que
si le patient obtient un score supérieur a la moitié a la compréhension de mots (score 210). Elle permet
I’évaluation de la compréhension de phrases.

On retrouve dans ce cahier les consignes de passation, les criteres d’arrét de I’évaluation et deux
grilles de cotation pour la compréhension de mots et de phrases. Par rapport a la BERA, une colonne
« Fixations visuelles significatives, non prises en compte par I'eye-tracker » a été ajoutée afin que le
thérapeute puisse attribuer un point s’il juge les fixations visuelles significatives, pourtant non prises
en compte par le logiciel.

3. Tableau récapitulatif des eye-trackers

Afin d’aider le thérapeute dans la mise en place d’un eye-tracker, un tableau synthétique
récapitulant la distance nécessaire entre I'appareil et le visage de la personne, le positionnement de
I'appareil et le logiciel de calibrage préconisé pour plusieurs eye-trackers a été élaboré (Annexe 7).

4. Fiche synthése du Tobii eye 5

Le protocole de la BERA-ET contient un lien vers plusieurs fiches techniques de différents eye-
trackers réalisées par le service Techlab, au sein de I’Association des Paralysés de France (APF). Afin
de compléter cette liste, nous avons congu une fiche technique sur I'eye-tracker Tobii 5, dispositif trés
utilisé par les professionnels au vu de son faible colt (Annexe 8).

5. Logiciel de la BERA-ET

Le logiciel de |la BERA-ET a été élaboré grace a une équipe d’informaticiens, en s’appuyant sur
le cahier des charges précédemment cité. Les items de la BERA ont été intégrés au logiciel « GazePlay »
déja existant qui rassemble plusieurs activités adaptées a I'utilisation d’un eye-tracker (Schwab et al.,
2018). Il s’adresse aux patients en situation de polyhandicap pouvant interagir préférentiellement par

30



le regard. Nous nous sommes appuyés sur I'une des activités déja congues par Schwab et al., construite
sur la fixation d’une image cible parmi quatre propositions.

Le logiciel se compose des deux versions de la BERA. L'ordre des items a été déterminé
aléatoirement a I'avance. Pour chaque version, deux sous-tests sont proposés : la compréhension de
mots (domaines phonologique et sémantique) et la compréhension de phrases (domaine
morphosyntaxique). Le logiciel se compose des 60 dessins de la BERA représentant 30 items cibles et
distracteurs, soit 10 pour chaque sous-test de chaque version. Le test différencie les items simples et
complexes selon la proximité phonologique, sémantique ou syntaxique entre la cible et le distracteur.

L'objectif a long terme est de nous appuyer sur la BERA et de comparer les résultats avec et sans
eye-tracker pour juger de l'intérét d’un tel dispositif. De ce fait, trop de modifications par rapport a la
version d’origine pourrait entrainer de nombreux biais et entraverait I'analyse des résultats. Pour cela,
plusieurs criteres ont été conservés, notamment les dessins. Certains éléments ont di néanmoins étre
adaptés voire ajoutés du fait de I'ajout d’un eye-tracker et du caractére informatisé de I'évaluation.

a) Etape de balayage visuel (Figure 9)

Pour chaque item, un balayage visuel des deux images est demandé pour s’assurer de la prise en
compte de I'ensemble de la scéne visuelle. Un « timer » (rond jaune) ainsi qu’un feed-back permanent
(point noir) apparaissent lorsque chaque image a été fixée 0.5 secondes. Il permet a I’évaluateur d’étre
sGr que chaque dessin a été percu avant d’énoncer I'item cible. Les 0.5s correspondent au temps
minimal nécessaire pour accéder a une information pergue visuellement (Tullis & Albert, 2013).

b) Etape de repositionnement du regard et énonciation de I'item cible (Figure 9)

Lorsque le patient a fixé chacune des images 0.5 sec, un écran noir avec un carré blanc en son
centre apparait automatiquement. L’évaluateur devra alors énoncer I'item cible. Cette étape permet
de repositionner le regard du patient afin qu’il ne démarre pas son exploration visuelle et qu’il ne reste
pas focalisé au niveau de l'item précédemment sélectionné. Elle donne également le temps au
cotateur d’énoncer chaque consigne. Enfin, elle permet d’étre au plus proche de la BERA d’origine ou
I’on demande au patient de regarder I'examinateur afin de recentrer son regard (impossible sur écran).

Parameétres : Cette étape est paramétrable en termes d’automatisation (mode manuel ou
automatique) et de durée de présentation de I'écran noir :
- Soit la passation est manuelle : la page reste affichée tant que I’évaluateur n’aura pas choisi
de passer a |'étape suivante en cliquant sur I'une des fleches du clavier.
- Soit la passation est automatique : la page est affichée un certain temps réglable dans les
parametres, avant de passer automatiquement a I'étape suivante.

c) Etape de fixation de I'item cible (Figure 9)

Une fois I'item cible énoncé, une fixation de deux secondes est requise pour que I'item soit validé.
Cette fixation est visualisée par un « timer » (rond ou barre de progression jaune). Le passage d’un
item a un autre se fait automatiquement en cas de fixation visuelle de durée suffisante. Si aucune
fixation n’est réalisée pendant 10 secondes, I'évaluateur est invité a répéter I'item cible. Cette
procédure peut s’appliquer 4 fois, soit un total de 40 secondes. Si aucun item n’est validé au bout des
40 secondes, I'évaluateur peut passer a I'item suivant manuellement en appuyant sur une touche
spécifique du clavier. Les résultats sont affichés directement sur le logiciel a la fin de la passation. Un
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fichier Excel reprenant I'ensemble des scores est accessible depuis le logiciel. Chaque fixation, durée

de fixation et balayage visuel sont également enregistrés et affichés a la fin de la passation.

La Figure 9 présente les étapes de la procédure de la BERA comparée a celle de la BERA-ET.

Regardez les
deux images

Regardez les
deux images

Regardez - moi

Regardez RIZ

\/

Passage automatique aprés 1 a

Passage manuel en appuyant sur

Délai de 1 a 3 sec, 10 secondes Passage automatique aux
puis affichage Regardez Riz deux dessins suivants

automatique carré

I'une des fleches du clavier

Figure 9 : Comparaison des procédures de la BERA (en haut) et de la BERA-ET (en bas)

D Déroulement de I’évaluation

Le déroulement de la passation de la BERA-ET a été congu de sorte qu’il respecte au mieux celui de la
BERA de Aubinet et al (2021). Elle se déroule selon différentes étapes (détaillées dans le protocole).
L’'ensemble de la procédure est décrite dans la Figure 10 ci-dessous.

Etapes
préalables a
lutilisation
du logiciel

eFavoriser un environnement calme, bien éclairé, sans bruit parasite
eEviter un surplus de stimuli avant la passation (patient reposé)
*Aucune infection ou maladie pouvant altérer les capacités du patient

Privilégier une position confortable (si possible assise) et stable pour le patient

*Placer I'appareil a la distance nécessaire pour un fonctionnement optimal de I'eye-tracker (cf notice de
I'eye-tracker utilisé) : autour de 60 cm

ePositionner |'eye-tracker selon I'angle répondant aux besoins du patient
eToujours adapter l'installation du support au patient et non l'inverse
eAttention aux reflets lumineux trop importantes sur I'écran du dispositif utilisé

eUtiliser le guide positionnement de I'appareil selon la marque de I'eye-tracker
*Mesure des caractéristiques oculaires du patient par fixation de points sur une interface numérique
eParamétrable et personnalisable : possible passation avec I'ceil directeur uniquement
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Evaluation de la
compréhension
orale via la

BERA-ET

Passation de la BERA -ET

eSe référer au cahier de passation : 30 items cibles a énoncer a voix haute et leur distracteur

Si score inférieur a 10 a I'épreuve de compréhension de mots, ne pas présenter I'épreuve de
compréhension de phrases

oSi cible fixée : Le passage a I'item suivant se fait automatiquement, tout comme la cotation
eSi aucune cible fixée : passage a I'item suivant en appuyant sur la touche « ¢ » du clavier

*Si la cible semble fixée, mais non prise en compte par le logiciel, possibilité d’ajouter un point en
appuyant sur la touche « x » du clavier (en cas d’erreur, appuyer sur « v » pour annuler le point)

ePossibilité de répéter chaque item 4 fois si aucune réponse valide au bout de 10 sec

Enregistrement des données et interprétation des résultats

eRésultats disponibles sous tableau Excel directement dans le logiciel
eComparaison des résultats des items a gauche vs. a droite : héminégligence ?
eChaque erreur peut refléter la présence de difficultés langagiéres dans le domaine ciblé

Possibilité de faire passer une deuxiéme version de I'évaluation

eLaisser un minimum de 45 a 60 min d’intervalle si la passation est réalisée le méme jour

Figure 10 : Etapes de la procédure de la BERA-ET proposée aux professionnels

E  Vers un prototype final

Un premier prototype du logiciel, du protocole et des feuilles de passation a été élaboré a partir
du cahier des charges. Le matériel a été manipulé et pré-testé entre orthophonistes et aupres de
certains patients avec et sans trouble de |'état de conscience dans le cadre de leur prise en soins. Ces
premieres passations ont amené a de nombreuses modifications sur certains parameétres du logiciel
ou encore sur la longueur et la clarté des consignes du cahier de passation. La version finale de
I’ensemble des outils a ensuite été soumise a un jury d’experts. Le lien de téléchargement du logiciel
de la BERA-ET est le suivant : bera-windows-x64-1.9.1-SNAPSHOT-installer.exe

[1l.  PROCEDURE : Faisabilité du protocole

A  Consigne donnée aux experts

Nous avons demandé a chaque expert de prendre connaissance de I'ensemble des documents. Le
lien de téléchargement du logiciel BERA-ET leur a également été transmis en amont. Les experts ont
ensuite été invités a tester le matériel sur un patient en ECM ou EECM. Si cela n’était pas possible,
nous leur avons proposé de le manipuler avec des patients sans trouble de la conscience voire avec un
collegue. Il est généralement recommandé de tester le matériel sur la population cible. Cependant, ce
mémoire s’inscrit dans le cadre du développement d’un premier prototype d’un logiciel d’évaluation.
Lors de I’élaboration du matériel, il a été tres différent de prendre connaissance des documents et de
se mettre en situation d’évaluation ou il est nécessaire de gérer a la fois la feuille de passation et les
commandes de la BERA-ET. Il nous a alors paru pertinent de proposer de manipuler I'outil en se
mettant en situation de test, méme si le participant ne correspondait pas a notre population cible.
Enfin, chaque expert a été invité a répondre a un questionnaire de faisabilité en ligne.

B  Elaboration du questionnaire a soumettre a un jury d’experts

1. Critéres de faisabilité

Afin d’élaborer le questionnaire, nous avons défini les critéres d’évaluation de la faisabilité de
notre outil a partir de ceux déterminés dans le cahier des charges en termes de forme (accessibilité
temporelle, répétabilité des mesures, limitation des distracteurs, adaptabilité du protocole, objectivité
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https://github.com/GazePlay/GazePlayBera/releases/download/1.0.0/bera-windows-x64-1.9.1-SNAPSHOT-installer.exe

de I'évaluation des fixations visuelles, facilité de manipulation, prise en compte du facteur humain) et
de contenu (clarté, utilité, pertinence).

2. Elaboration et organisation du questionnaire

Lorsqu’on interroge un jury d’experts, il est recommandé de poser des questions ciblées, précises
et a réponses fermées (Bourrée et al., 2008). Il est demandé a chaque participant de noter son degré
d’accord en utilisant une échelle de Likert, généralement sur 9, en commentant la question librement
et en justifiant tout désaccord (Bourrée et al., 2008; Hasson et al., 2000; Letrilliart & Vanmeerbeek,
2011; McMillan et al., 2016). Nous avons décidé d’utiliser la plateforme sécurisée EU Survey.

Ce questionnaire a visé a étudier la faisabilité des différents supports élaborés. Il se composait de
47 items. Les premiéres questions concernaient les informations générales sur le thérapeute, son
expérience auprés des patients en ECA, les outils utilisés dans I'évaluation de la compréhension orale
aupres de ces patients et ses connaissances dans les dispositifs d’eye-tracking.

Les items suivants concernaient la faisabilité en termes de contenu et de format et ont été posés
sous forme d’affirmation. Ici, tout participant a di noter son degré d’accord sur une échelle de Likert
allant de 1 (Pas du tout d’accord) a 9 (Tout a fait d’accord). Nous I’avons invité a justifier son choix en
cas de désaccord et a exprimer toute remarque sur le matériel dans un espace de commentaire libre.
Chaque item renvoyait a un critere de faisabilité dont les experts n’ont pas eu connaissance pour ne
pas les influencer dans leurs réponses.

Les derniéres questions s’adressaient aux professionnels ayant pu faire passer I'évaluation a un
(des) patient(s). Elles concernaient les conditions d’évaluation telles que la durée de passation et la
manipulation de I'outil en situation réelle. Le questionnaire est a retrouver en Annexe 9.

Nous avons privilégié I'exhaustivité plutot que de limiter le nombre de questions. Cela implique un
temps de réponse plus long. Cependant nous préférions étre précis afin de savoir exactement ou
réaliser les éventuelles modifications et amener les experts a s’interroger sur chaque point du matériel.
Enfin, si plusieurs items s’adressaient plus spécifiquement a certaines professions du fait des
connaissances techniques sur le sujet, il nous a paru important que les informations données puissent
étre claires et compréhensibles par tous et que chacun exprime son point de vue par rapport a ses
propres connaissances et son propre champ de compétences.

C Pré-validation du questionnaire

Le questionnaire a tout d’abord été soumis a différents professionnels non experts afin qu’ils
jugent de sa facilité de manipulation et de la clarté des questions. Plusieurs questions ont alors été
modifiées et simplifiées pour gagner en lisibilité et en clarté.

D Administration du questionnaire

Le questionnaire a été envoyé au jury d’experts en janvier 2022 et une période de 8 semaines leur
a été laissée pour y répondre. Les méthodes de consensus recommandent de réitérer la procédure
d’envoi du questionnaire 2 voire 3 fois jusqu’a obtenir un consensus afin que les participants puissent
confronter leurs avis. Certains ne réalisent qu’un tour unique (McMillan et al., 2016). Pour des
contraintes de temps, nous avons limité I'enquéte a un seul envoi de questionnaire. Nous avons
déterminé qu’un deuxiéme tour aurait lieu si seul un critére ne faisait pas consensus. Dans ce cas, nous
avons proposé de synthétiser les données recues lors du premier tour et d’envoyer un second
guestionnaire personnalisé par expert. Nous indiquerions pour chaque question la médiane du groupe,
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les valeurs extrémes et un rappel de sa note au premier tour. Une syntheése des commentaires
anonymisés serait également indiquée (Hasson et al., 2000; Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011). Les
participants pourraient alors maintenir leur réponse ou la modifier (Bourrée et al., 2008).

E Modifications et adaptations au cours de I'administration du questionnaire

Lors des 8 semaines laissées aux professionnels afin de répondre au questionnaire, plusieurs

problémes techniques sont survenus et ont mis a mal la possible manipulation de la BERA-ET :

- Certains ont utilisé des ordinateurs Mac. Or, aucun eye-tracker n’était compatible avec les
produits Apple. De fait, nous n’avions pas envisagé de version spécifique a ces appareils.

- Pour d’autres experts, I'ordinateur de I'établissement dans lequel ils exercent n’autorisait pas
le téléchargement du logiciel. L'intervention d’un informaticien a pu débloquer certaines
situations, mais cela n’a pas toujours été possible.

- Certains utilisent des eye-trackers tres anciens, non compatibles avec notre logiciel.

- Enfin, quelques experts n’ont jamais réussi a installer le logiciel malgré de nombreux essais
sans qu’une raison soit identifiée.

Afin de pallier ces difficultés et de permettre a ces professionnels de visualiser |'utilisation de notre
outil, plusieurs adaptations ont été réalisées. Une version compatible avec les appareils plus anciens a
été créée. Plusieurs vidéos ont également été proposées dont :

- un tutoriel reprenant la présentation de la BERA-ET et le protocole a suivre pour chaque item.

- un extrait d’évaluation fictive pour visualiser une passation chez un sujet tout-venant.

- Un extrait d’évaluation réelle aupres d’un patient en situation de polyhandicap (pathologie

congénitale) avec des difficultés majeures de communication.

- un extrait d’évaluation réelle auprés d’un patient en ECM.

Les vidéos ont été centrées sur I'eye-tracker. Le reflet du visage du patient sur la tablette a été flouté
afin d’assurer son anonymat (Annexes 20, 21, 22, 23).

F  Analyse des résultats : critéres de validation des hypothéses

Les données recueillies par interrogation d’'un panel d’experts ne peuvent étre soumises a une
analyse statistique. En effet, cette méthodologie fait appel a un jugement subjectif de professionnels
et « ne repose pas sur un échantillon représentatif de I'ensemble de la population » (Booto Ekionea et
al.,, 2011; Locquet et al., 2021). Une analyse qualitative par utilisation de pourcentages a alors été
effectuée. Il convient de définir le niveau de consensus en amont, mais il n’existe pas de
recommandation actuelle. Certains préconisent un pourcentage minimal de participants en accord,
entre 51% et 80% et plus communément a 70%. L'utilisation d’un tel pourcentage reste néanmoins
critiqué (Hasson et al., 2000). La Fondation Rand propose un score médian supérieur ou égal a 7 sur
I’ensemble des réponses obtenues sans désaccord. Un désaccord correspond a un pourcentage de
notes allant de 1 a 3 supérieur ou égal a 30% (Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011; McMillan et al., 2016).
Nous nous sommes appuyés sur ces criteres afin de valider la faisabilité de la BERA-ET.

G Modifications éventuelles de la BERA-ET : Prise en compte des retours du panel
d’experts

L'étude de faisabilité permet de valider ou d’invalider les différents critéres de faisabilité
préalablement déterminés. Suite a une analyse des données recueillies (ie. Faisabilité), un certain
nombre de modifications peuvent étre suggérées sur I’'ensemble des documents. Les remarques des
experts sont essentielles lors de cette étape afin d’affiner les modifications a apporter le cas échéant.
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RESULTATS

I.  Caractéristiques de la population d’experts

Nous avons contacté 45 professionnels de France et de Belgique dont 29 orthophonistes, 6
orthoptistes, 5 ergothérapeutes et 5 neuropsychologues. 15 orthophonistes, 2 orthoptistes, 4
neuropsychologues et 4 ergothérapeutes ont accepté de faire partie du groupe d’experts. Au final, une
orthoptiste, deux neuropsychologues, deux ergothérapeutes et 13 orthophonistes ont répondu a
notre questionnaire. Le profil de chaque expert est a retrouver en Annexe 10.

Les orthophonistes et les neuropsychologues ont été interrogés sur leur maniére actuelle d’évaluer
la compréhension orale chez les patients en ECA (Figure 11). lIs ont également été interrogés sur leurs
besoins d’outils supplémentaires d’évaluation de la compréhension orale spécifiques aux ECA. 100%
des professionnels ont souligné le besoin d’outils spécifiques a cette population.

Evaluation de la compréhension orale chez les patients en ECA

4% 4% B Aucune évaluation de la compréhension orale réalisée

B Observation clinique principalement

25%

M Grilles d'observation comportementales globales (CRS-R, WHIM,
SMART)

Epreuves validées dans d'autres pathologies adaptées pour ces patients
ou en utilisant des épreuves "fait main"

% B Epreuves ciblées et validées spécifiques a cette population comme la
BERA

Figure 11 : Répartition en pourcentages du type d'évaluation de la compréhension orale réalisée chez les patients en ECA par
le jury d'experts

Les experts ont également été interrogés sur leurs connaissances et leur utilisation d’un eye-
tracker dans leur pratique clinique et sur l'intérét selon eux de l'utilisation de ce dispositif dans
I’évaluation de la compréhension orale chez les patients en ECA (Figure 12). 100 % des professionnels
jugent les dispositifs d’eye-tracking intéressants dans I'évaluation de ces patients.

Connaissances et utilisation de I'eye-tracker
H Peu de connaissances et pas d'utilisation
6% 11%
0%

H Connaissances théoriques et peu d'utilisation par choix

B Connaissances théoriques mais peu d'utilisation par défaut
(colt engendré)

33% Utilisation occasionnelle lors de bilans ou de la prise en soins
des patients ECA
28% | Utilisation systématique lors de bilans ou de la prise en soins
' des patients ECA lorsque cela s'y préte

M Sans réponse

Figure 12 : Répartition en pourcentage du niveau de connaissance et d'utilisation de I'eye-tracker par les experts

Parmi les 18 professionnels ayant répondu au questionnaire, 9 ont testé la BERA-ET sur un ou
plusieurs sujets. Parmi eux, trois ont évalué des patients en ECA (ECM et EECM), un orthophoniste a
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évalué un patient avec une dysarthrie sévére sans trouble de la conscience, et un professionnel a testé
I'outil aupres d’un patient sans trouble langagier et sans trouble conscience. Enfin, six experts ont
évalué des sujets tout-venant. Les professionnels n’ayant pas pu tester la BERA-ET ont répondu aux
guestions sur le logiciel en s’appuyant notamment sur les extraits vidéos montrant |'évaluation de
patients avec et sans trouble de la conscience (ie. Méthode p. 35).

Il.  Analyse des réponses

Pour rappel, 47 questions ont été posées concernant la faisabilité en termes de contenu et de
format. Pour chaque question, les experts ont répondu en indiquant leur degré d’accord avec la
proposition a I'aide d’'une échelle de Lickert allant de 1 (pas du tout d’accord) a 9 (tout a fait d’accord).
Il leur a été demandé de justifier leur réponse, notamment en cas de désaccord.

Pour traiter les données recueillies, nous avons procédé a une analyse par critére de faisabilité
et donc par hypothése et sous-hypothése. Chaque affirmation est validée si la médiane des scores est
supérieure ou égale a 7 (= seuil de consensus) et s’il y a moins de 30% de désaccord (soit moins de 30%
des notes entre 1 et 3). Nous avons complété notre analyse en utilisant des indices de dispersion dont
le 1°" quartile Q1 (note au-dessous de laquelle se trouvent 25% des notes), le 3°™ quartile Q3 (note
au-dessous de laquelle se trouvent 75% des notes) et I'écart interquartile 1Q (= Q3-Q1 ; contenant 50%
des notes centrées autour de la médiane). Ces données ont été représentées a I’aide de graphiques de
type « boites a moustache » qui permettent une représentation visuelle de la distribution des notes
en quantiles. Les valeurs extrémes, trop éloignées de la médiane y sont représentées par des points
isolés. Nous avons réalisé un graphique par sous-hypothése de faisabilité.

Pour chacune des sous-hypothéses, une deuxiéme analyse a distingué les professionnels jugés
« familiers avec I'eye-tracker », utilisant occasionnellement ou systématiquement |’eye-tracker dans
leur pratique, et ceux n’ayant jamais utilisé ce dispositif. Enfin, nous avons comparé les résultats
obtenus par ceux ayant manipulé la BERA-ET par rapport a ceux n’ayant pas eu la possibilité de
I'utiliser. Pour cela, nous avons confronté les médianes et écarts interquartiles des deux groupes
(familiers avec eye-tracker / non familiers avec eye-tracker; a manipulé / n’a pas manipulé). Une
analyse descriptive de ces données a été réalisée. En effet, le jury est trés hétérogene et les groupes
non comparables. De plus, notre étude n’a pas pour but de généraliser les résultats obtenus, mais de
décrire les scores en étudiant individuellement chaque question afin de faire ou non émerger des
désaccords entre les groupes. Analyser statistiquement chaque item n’aurait donc pas de sens ici.

L’ensemble des scores et commentaires des experts sont a retrouver en Annexes 11 et 12.
lll.  Hypothese 2 : Criteres de contenu

Pour rappel, notre objectif est de répondre a I'hypothese 2 : « Le protocole d’évaluation est applicable
en termes de contenu (clarté, pertinence, utilité) ».

1. Sous-hypothese 1 : Clarté

Le sous-critere de clarté a été mesuré par les questions 1a, 2a, 3a, 4a, 53, 6a, 7a, 103, 113, 12a,
13a, 14, 26 et 31. Ces questions interrogent la compréhensibilité du protocole d’évaluation, du cahier
de passation, et du tableau des eye-trackers. Les résultats sont représentés en Figure 13.
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Seuil de consensus

Figure 13 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére de clarté

Les scores aux questions sont relativement homogenes avec une médiane comprise entre 7 et 9.
L’écart interquartile varie entre 1 et 2,75. Les experts sont partagés sur la clarté des critéeres de
communication fonctionnelle (Q3a), la clarté de I’évaluation de la conscience (Q4a) et celle du tableau
présentant différents eye-trackers (Q26). L'étendue des réponses est plus importante sur ces
affirmations (min 3 et max 9) avec un écart interquartile de 2,75, soulignant une dispersion
conséquente des scores. L'ensemble des questions ont une médiane supérieure ou égale a 7 et une
absence de désaccord. Les affirmations proposées atteignent donc le seuil de consensus : le critére de
clarté est validé.

D’un point de vue qualitatif, les professionnels indiquent le besoin de compléter différentes parties
du protocole afin de gagner en compréhension et d’enrichir le document (notamment sur I'évaluation
de la conscience et les applications de I'eye-tracker en orthophonie). Plusieurs experts jugent
nécessaire de vulgariser les termes « techniques » employés relatifs aux processus langagiers et au
dispositif d’eye-tracking afin de rendre I’évaluation accessible au plus grand nombre. La description
des éventuels troubles neuro-visuels et des possibles adaptations avec un eye-tracker sont
insuffisantes. Certains éléments des feuilles de passation sont également jugés peu clairs, notamment
la compréhension des consignes. Enfin, le tableau sur différents eye-trackers n’est pas adapté a des
personnes novices dans le domaine et nécessite une mise a jour importante.

2. Sous-hypothése 2 : Pertinence

Le sous-critere de pertinence a été mesuré par les questions 1b, 2b, 3b, 4b, 5b, 6b, 7b, 10c, 11c,
13c, 24, 25, 28, 32, 41 et 43. Ces questions interrogent la pertinence du protocole d’évaluation, du
cahier de passation, du tableau des eye-trackers et de certains éléments du logiciel. Les résultats sont
représentés en Figure 14.

Les médianes des réponses aux différentes questions sont comprises entre 7 et 9 et I'écart
interquartile varie de 1 a 2 pour la majorité des items. Seules la pertinence du tableau des eye-trackers
(Q28) et celle du protocole par rapport a la population cible (Q24) obtiennent des avis partagés avec
un écart interquartile entre 3,5 et 4 soulignant une dispersion trés importante des notes (min 2 et max
9) et un taux de désaccord de 5.56% (Q24) a 11,11% (Q28). L'ensemble des questions ont une médiane
supérieure ou égale a 7 et une absence de désaccord. Les affirmations proposées atteignent donc le
seuil de consensus : le critére de pertinence est validé.
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Le protocole et le cahier de passation sont jugés pertinents. Toutefois, les professionnels
soulignent le manque d’adéquation de 'outil par rapport a la population cible. lls évoquent la disparité
des profils des patients en ECA et la difficulté a définir la BERA-ET comme adaptée a I'ensemble de
cette population. Le tableau des eye-trackers est quant a lui jugé peu pertinent car difficilement
accessible et non mis en lien avec I'utilisation du logiciel. Les possibilités de paramétrage de la BERA-
ET sont considérées comme trés pertinentes, mais I'ajout d’exemples ou de possibles pré-tests est
suggéré. Enfin, I'ajout d’'une diapositive neutre dans la BERA-ET fait débat aupres de plusieurs experts :
jugée pertinente pour certains patients, mais source d’une distraction importante pour d’autres.

Seuil de consensus

Figure 14 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére de pertinence

3. Sous-hypothése 3 : Utilité

Le sous-score d’utilité a été mesuré par les questions 1c, 2c, 3¢, 4c, 5¢, 6¢, 7b, 8,9, 10b, 11b, 12b,
13b, 16, 27, 33, 37 et 39. Celles-ci interrogent I'utilité des différents éléments du protocole, du cahier
de passation, du tableau des eye-trackers et du logiciel. Les résultats sont présentés en Figure 15.

Seuil de consensus

Figure 15 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére d'utilité

Les scores obtenus sont homogenes. Les médianes varient entre 7 et 9 avec des écarts
interquartiles entre 1 et 2 pour la majorité des affirmations. Les rappels sur la terminologie des ECA,
sur I’évaluation de I’état de conscience et les capacités langagiéres des patients sont jugés utiles, tout
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comme la description des dispositifs d’eye-tracking et leur application actuelle. Les experts soulignent
également l'intérét du schéma récapitulant les étapes de I’évaluation. Cependant, le tableau sur les
eye-trackers (Q27), malgré une médiane a 7, ne convainc pas tous les professionnels qui ne le trouvent
pas nécessaire (min = 1, max = 9, écart interquartile = 3.5). L'utilité des fiches techniques sur différents
oculomeétres (Q9) ne fait également pas consensus (min = 3, max = 9, écart interquartile = 3.75).
Certains professionnels expliquent avoir eu des difficultés a y accéder et les jugent peu détaillées.
Enfin, I'ajout de feedback visuels (Q37, Q39) fait débat. Malgré une médiane entre 8.5 et 9 et si certains
les jugent indispensables, 28% les décrivent comme trop perturbateurs (note < 5).

L'ensemble des questions ont une médiane supérieure ou égale a 7 et un désaccord inférieur a 30 %.
Les affirmations atteignent le seuil de consensus : le critére d’utilité est validé.

IV.  Hypothése 3 : Critéres de forme

Pour rappel, notre objectif est de répondre a I'hypothése 3: le protocole d’évaluation est
applicable en termes de forme (accessibilité temporelle, manipulation, adaptabilité, limitation
distracteurs, objectivité, facteur humain, répétabilité des mesures).

1. Sous-hypothése 1 : Accessibilité temporelle

Le sous-score d’accessibilité temporelle a été mesuré par les questions 15, 45 et 46. Celles-ci
interrogent le temps d’appropriation du protocole d’évaluation, le temps d’installation préalable et la
durée de I'évaluation. Les résultats sont présentés en Figure 16.

Seuil de
consensus

Figure 16 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére d'accessibilité temporelle

Les scores obtenus sont hétérogenes avec des médianes comprises entre 5,5 et 6,5 et des écarts
interquartiles entre 1.5 et 2.5. Le temps d’installation préalable ne fait pas consensus avec un
désaccord de 14.29% et des notes trés étendues de 3 a 9. Il est estimé autour de 3 a 10 min selon
I’habitude du thérapeute, et jugé trop long et inadapté a la réalité clinique. De méme, la durée de
passation est trop importante pour les patients en ECA. Elle est évaluée a 10/15 min selon les
professionnels ayant pu la tester, mais ce temps correspondrait plutot a une évaluation chez des sujets
sains ou patients en EECM. Les retours téléphoniques de certains experts mettent en avant un test
co(teux attentionnellement et cognitivement, demandant un effort conséquent. Néanmoins, seuls 7
a 8 experts sur les 18 interrogés ont pu faire passer la BERA-ET et donc répondre aux questions 45 et
46.

Enfin, le temps d’appropriation du protocole et du logiciel par le thérapeute est jugé trop
important avec une prise en main longue estimée a plusieurs heures, nécessitant de lire plusieurs fois
les documents et de manipuler en amont le logiciel. Plusieurs professionnels expriment le besoin d’'un
temps d’assimilation important dans un premier temps, mais une manipulation facile par la suite et
des passages pouvant étre lus ultérieurement. Deux experts ont d’ailleurs estimé le temps
d’appropriation a 20 minutes / trois quarts d’heure.
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L'ensemble des questions obtiennent une médiane inférieure a 7, malgré un désaccord inférieur a
30% : le critére d’accessibilité temporelle n’est pas validé.

2. Sous-hypothése 2 : Manipulation

Le sous-score de manipulation a été mesuré par les questions 29, 30, 34, 40, et 47. Celles-ci
interrogent la facilité de manipulation du cahier de passation, du logiciel, de I'ensemble de |la BERA-ET
lors d’une évaluation aupres d’un patient (coordination des différents éléments de I'évaluation), ainsi
que de 'apport du tableau des eye-trackers dans I'aide a I’évaluation. De maniere plus spécifique, le
temps laissé entre le balayage visuel et I'apparition de la diapositive neutre a été interrogé afin qu'’il
n’entraine pas de difficultés de manipulation. Les résultats sont présentés en Figure 17.

Seuil de
consensus

Figure 17 : Réponses aux questions concernant le critéere de manipulation

Les médianes obtenues varient entre 7 et 9 et les écarts interquartiles sont compris entre 1 et 2
pour les questions 30, 40 et 47. Le cahier de passation (Q30) est jugé facile a manipuler. Certains
professionnels indiquent un besoin de synthétiser et de schématiser les consignes et de les séparer de
la grille de cotation. Le temps de transition entre le balayage visuel et I'apparition de la diapositive
neutre (Q40) est suffisant pour ne pas entrainer de difficultés majeures de manipulation. Enfin, la
BERA-ET en situation d’évaluation (Q47) est jugée facile d’utilisation et de manipulation. Seuls 9
experts ont pu répondre a cette derniére question et plusieurs d’entre eux ont soulevé certains défauts
entravant |'utilisation du logiciel (notamment I'impossibilité d’accéder aux résultats sans Excel) et une
manipulation peu aisée lors de premiers essais.

L'avis des experts est beaucoup plus partagé sur la manipulation du logiciel (Q34) et I'aide du
tableau des eye-trackers (Q29). L'étendue des réponses est importante (min = 2 et max = 9) et les
écarts interquartiles sont élevés (respectivement égaux a 4 et 3). Le logiciel n’est pas disponible en
version |0S et sur des supports informatiques anciens. Selon les experts, il est facile de faire des erreurs
si aucun essai préalable n’a été réalisé. L'interface pourrait également étre améliorée. Concernant le
tableau des eye-trackers, il est dit difficile a maitriser voire décourageant.

L’'ensemble des questions ont une médiane supérieure ou égale a 7 et un désaccord inférieur a 30 %.
Les affirmations atteignent le seuil de consensus : le critere de manipulation est validé.

3. Sous-hypothése 3 : Adaptabilité

Le sous-score d’adaptabilité a été mesuré par les questions 17, 21 et 24. Celles-ci interrogent les
conditions préalables a I’évaluation se voulant les plus adaptées possibles a chaque patient (Q17),
I’adaptation du protocole générale de la BERA-ET aux particularités des patients en ECA (Q21), et les
possibilités de paramétrages du logiciel afin de s’ajuster au profil de chaque sujet et a la pratique de
I’évaluateur (Q42). Les résultats sont présentés en Figure 18.
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Seuil de
consensus

Figure 18 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére d'adaptabilité

Les médianes des scores obtenus sont comprises entre 7 et 8, mais I'étendue des notes est
importante avec des écarts interquartiles de 1.75 a 3.75, soulignant des avis partagés sur ces items.

Concernant les conditions préalables a I'évaluation (Q17), les experts insistent sur I'importance de
I’ergothérapeute pour un travail pluridisciplinaire. Le besoin de personnaliser les conditions
d’installation et de bien connaitre son patient afin de s’adapter a ses particularités (présence d’un
membre de la famille qui aide, plus attentif en début de matinée) ne seraient pas assez mis en avant.
Certains professionnels soulignent le manque de recommandations quant aux patients alités afin
d’adapter le positionnement du dispositif d’eye-tracker. Les possibilités de paramétrage du logiciel
(Q42) sont jugées pertinentes, méme s’il est difficile de pouvoir étre adapté a I'ensemble des profils
des patients. Enfin, le logiciel BERA-ET (Q21) permet, selon les experts, une adaptation aux spécificités
des patients en ECA, mais demande de nombreux essais et peut étre difficile a mettre en place par
difficultés de calibrage avec certains patients. Un professionnel questionne le lien entre recherche
d’objectivité de la BERA-ET et besoin d’adaptabilité a chaque individu.

L’ensemble des questions ont une médiane supérieure ou égale a 7 et un désaccord inférieur a 30
%. Les affirmations atteignent le seuil de consensus : le critére d’adaptabilité est validé.

4. Sous-hypotheése 4 : Limitation des distracteurs

Le sous-score concernant la limitation des distracteurs a été mesuré par les questions 20, 36 et 38.
Celles-ci interrogent le protocole de passation proposé (Q20), et le logiciel (Q36 et Q38) dans leur prise
en compte des distracteurs visuels et auditifs afin qu’ils soient les plus limités possibles lors de
I’évaluation d’un patient. Les résultats sont présentés en Figure 19.

Seuil de
consensus

Figure 19 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére de limitation des distracteurs

Les médianes sont comprises entre 5.5 et 7. Les réponses sont trés hétérogénes avec des écarts
interquartiles entre 2 et 3. Les questions 20 et 36 ont une médiane supérieure a 7 et une absence de
désaccord : la limitation des distracteurs a travers le protocole et les supports imagiers et sonores
du logiciel est validée. La question 38 obtient une médiane de 5.5, soit inférieure a 7, malgré une
absence de désaccord : les feedback visuels ajoutés aménent trop de distracteurs, cette proposition
n’est pas validée.
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Le protocole proposé (Q20) limite en grande partie les distracteurs. Cependant, il nécessite de
nombreuses interventions de I’évaluateur pour que le patient reste attentif a I’écran et I'utilisation du
clavier pour passer d’un item a l'autre est jugé source de distraction importante. Concernant les
supports imagiers et sonores proposés dans le logiciel (Q36), les professionnels les trouvent adaptés.
lIs relevent notamment la pertinence de ne pas avoir ajouté de stimulus sonore. Néanmoins, les
dessins de la BERA sont jugés parfois peu lisibles, trop complexes et manquant de contrastes afin de
différencier le fond de I'image. Certains experts auraient aimé des images plus signifiantes, voire des
photos pour se rapprocher de la réalité.

Les avis sont plus partagés concernant I'ajout de feedback visuels (Q38). Certains professionnels
suggéerent de les enlever car leur présence pourrait biaiser les résultats obtenus. D’autres trouvent ces
feedback indispensables pour aider des patients a fixer la cible et le motiver dans la tache. Cependant,
ils relevent la nécessité de réadapter la taille, la prégnance et la rapidité d’apparition du timer et des
points noirs afin qu’ils ne perturbent pas trop I’évaluation.

5. Sous-hypothése 5 : Evaluation objective des fixations visuelles

Le sous-score concernant I'évaluation objective des fixations visuelles a été mesuré par les
questions 18 et 35. Elles interrogent respectivement le protocole d’évaluation et le logiciel. Les
résultats sont présentés en Figure 20.

Seuil de
consensus

Figure 20 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére d'objectivité

Les scores aux questions sont trés homogéenes avec une médiane comprise entre 7,5 et 8 et un
écart interquartile entre 1,25 et 1,75. L’ensemble des questions ont une médiane supérieure ou égale
a 7 et une absence de désaccord. Les affirmations proposées atteignent donc le seuil de consensus : le
critere d’objectivité (évaluation objective des fixations visuelles) est validé.

D’un point de vue qualitatif, plusieurs experts jugent le protocole pertinent afin d’améliorer
significativement 'objectivité de la fixation du regard par rapport aux outils actuels. Cependant, ils
soulignent I'impossibilité d’atteindre une objectivité totale chez des patients en ECA. Certains
indiquent par exemple la nécessité d’intervenir au cours de I'évaluation pour aider a la fixation visuelle
et au maintien de I'attention sur la tache. L’interprétation des résultats obtenus est alors jugée difficile
au vu des multiples altérations cognitives des patients.

Concernant le logiciel, les avis divergent sur la pertinence d’ajouter un point au patient si la fixation
n’est pas prise en compte par le logiciel, mais jugée présente pour I’évaluateur. Les professionnels
notent l'intérét de séparer les résultats avec et sans les points ajoutés manuellement. Le temps de
fixation est également jugé subjectif et dépendant de chaque patient. Les dessins semblent trop
proches pour une fixation précise. Enfin, selon un expert, les biais visuels sont trop nombreux pour
assurer I'objectivité de I'évaluation.
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6. Sous-hypothése 6 : Facteur humain

Le sous-score concernant la prise en compte du facteur humain dans I’évaluation des patients en
ECA a été mesuré par les questions 22, 23 et 44. Celles-ci interrogent la répétition orale des consignes
si aucune fixation n’est réalisée (Q22), I'ajout manuel d’un point si la fixation n’est pas prise en compte
par le logiciel mais jugée pertinente par le thérapeute (Q23), et I'énonciation orale de la consigne
(Q44). Les résultats sont présentés en Figure 21.

Seuil de
consensus

Figure 21 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére du facteur humain

Les scores aux questions sont relativement homogenes avec une médiane comprise entre 8 et 9.
Enoncer oralement la consigne (Q44) fait consensus a presque I'unanimité avec un écart interquartile
a 0.5. Ceci est jugé nécessaire, notamment pour mettre le patient en confiance et amener une
souplesse a I'évaluation. Selon l'‘orthoptiste interrogée, enregistrer vocalement les consignes
permettrait de gagner en objectivité. La répétition orale des consignes (Q22) obtient un avis plus
partagé avec une importante étendue des notes (min =5 ; max =9). Enfin I'ajout manuel de points fait
consensus mais les remarques qualitatives nuancent les notes obtenues. En effet, pour certains
thérapeutes, cet ajout ne fait pas sens puisque I'on cherche a objectiver les fixations visuelles. Séparer
les scores avec et sans ajout manuel apparait la encore comme essentiel pour contréler le degré de
subjectivité du test.

L’ensemble des questions ont une médiane supérieure ou égale a 7 et une absence de désaccord.
Les affirmations proposées atteignent donc le seuil de consensus : le critére concernant I'importance
du facteur humain dans I’évaluation des patients en ECA est validé.

7. Sous-hypothése 7 : Répétabilité des mesures

La répétabilité des mesures a été évaluée par la question 19 qui interroge la possible répétition de
I’évaluation auprés d’'un méme patient, sachant qu’il existe deux versions de la BERA-ET et que I'effet
test-retest est tres limité dans cette évaluation. Les résultats sont présentés en Figure 22.

Seuil de
consensus

Figure 22 : Distribution des scores obtenus aux questions sur le critére de répétabilité des mesures

La moyenne obtenue est de 8 avec un écart interquartile égal a 3, soulignant une dispersion
importante des notes (min =4 ; max = 9). Si I'item fait consensus, certains experts indiquent le besoin
de versions supplémentaires de la BERA-ET. D’autres trouvent difficile de répéter les mesures une fois
sur le terrain. Le seuil de consensus est atteint : le critére de répétabilité des mesures est validé.
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V.  Analyse des résultats selon le profil des professionnels

e Une deuxieme analyse a été réalisée en prenant en compte le profil des participants. Nous
avons dans un premier temps comparé les scores obtenus selon la familiarité du professionnel dans
I'utilisation d’un eye-tracker. Ainsi, nous avons distingué les groupes des personnes familieres avec
I’eye-tracker et non familiéres avec celui-ci. Nous avons confronté les médianes et écarts interquartiles
des deux groupes et procédé a une analyse descriptive des données.

Les différences majeures entre les groupes concernent essentiellement le contenu de notre outil
et tout particulierement les éléments liés a la description et a I'utilisation d’un eye-tracker. Le tableau
des eye-trackers ainsi que les fiches de synthése de TechLab sont par exemple les plus remises en cause
par les professionnels familiers avec I'eye-tracker. Néanmoins, les différences sont peu marquées
concernant le format de la BERA-ET (Figure 23).

e De la méme maniére, nous avons comparé les score obtenus selon le niveau de manipulation
du professionnel. Ainsi, nous avons distingué le groupe des personnes ayant manipulé I'outil aupres
d’un sujet et celui des personnes n’ayant pas manipulé le logiciel, résumés dans la Figure 24.

Ici, les différences entre les groupes sont trés importantes a la fois sur le contenu et le format de
notre outil. Les experts ayant manipulé le logiciel auprés de patients sont beaucoup plus nuancés sur
plusieurs points du protocole voire ne valident pas certains éléments, pourtant largement validé par
les experts n’ayant pas testé le logiciel. Notons également que les points de désaccord auprés des
experts n’ayant pas manipulé la BERA-ET concernent essentiellement I'adéquation de I'outil avec la
population cible et des éléments pratiques du déroulement de I'évaluation qu’ils n’ont pas pu tester
comme les conditions préalables a la passation et certains parameétres du logiciel.

VI.  Synthése des résultats

La clarté du protocole est validée. Quelques ajouts sont néanmoins suggérés concernant |’évaluation
de la conscience, les applications de I'eye-tracker en orthophonie et les adaptations a réaliser en
fonction des troubles neuro-visuels des patients. Certains termes « techniques » employés devront
étre simplifiés afin de rendre I'évaluation accessible au plus grand nombre. Les feuilles de passation
manquent de clarté : la présentation des consignes devra étre améliorée. Enfin, les professionnels
experts en oculométrie soulignent la nécessité de mettre a jour le tableau des eye-trackers qui n’est
actuellement pas adapté a des personnes novices dans le domaine.

La pertinence est validée. Cependant, au vu de la disparité des profils des patients, il est difficile
d’élaborer un outil pertinent avec I'ensemble de la population cible. Les experts ayant manipulé le
logiciel aimeraient plus d’informations concernant les objectifs et pré-requis a I'évaluation. Le tableau
des eye-trackers est quant a lui jugé difficilement accessible et non mis en lien avec I'utilisation
pratique du logiciel. L'ajout d’exemples de paramétrages ou de pré-tests sont suggérés pour s’adapter
au mieux au patient avant de commencer I'évaluation.

L’utilité des éléments du protocole est validée. Certains experts suggerent de modifier voire de retirer
le tableau sur les eye-trackers et les fiches techniques de TechLab, qu’ils n’estiment pas utiles. Enfin,
les feedback visuels sont jugés trop perturbateurs pour certains patients, mais aidants pour d’autres.

L’accessibilité temporelle n’est pas validée. Le temps d’installation préalable est jugé trop long et non
adapté a la réalité clinique par certains professionnels. De méme, la durée d’évaluation est trop
importante pour les patients en ECA. Enfin, le temps d’appropriation du protocole et du logiciel par le
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thérapeute est jugé trop important, nécessitant de lire plusieurs fois les documents et de manipuler
en amont le logiciel. Ce point est largement soulevé par ceux ayant pu manipulé le logiciel. Mais les
avis sont partagés et certains expriment le besoin d’un temps d’assimilation important dans un premier
temps, mais une manipulation facile par la suite et des passages pouvant étre lus ultérieurement.

La limitation des distracteurs n’est que partiellement validée. En effet, les feedback visuels ajoutés
sont sujets a débat : indispensables pour certains, sources de trop de biais visuels pour d’autres. Tous
se rejoignent néanmoins sur la nécessité de réadapter la taille, la prégnance et la rapidité d’apparition
de ces feedback. La limitation des distracteurs a travers le protocole et les supports imagiers et sonores
du logiciel reste quant a elle validée. Un point de vigilance est émis sur les dessins de la BERA, jugés
parfois trop complexes et manquant de contrastes.

La facilité de manipulation de la BERA-ET est validée. Quelques modifications sont suggérées afin de
simplifier 'utilisation du cahier de passation. L’avis des experts est partagé sur la manipulation du
logiciel qui demande de s’entrainer a de nombreuses reprises en amont afin de maitriser la procédure.
lls suggerent de le rendre accessible sur des eye-trackers anciens et sur MacOS/10S. L'interface
pourrait étre épurée. L'acces aux résultats du test a été difficile chez certains professionnels. Enfin, le
tableau des eye-trackers est dit difficile a maitriser et ne facilite pas la manipulation du logiciel.

L’adaptabilité de la BERA-ET aux capacités de chaque patient et au thérapeute est validée. Plusieurs
ajouts dans le protocole sont suggérés sur le besoin de pluridisciplinarité, de personnalisation et de
connaissance de son patient afin de s’adapter a ses particularités. Des recommandations plus
détaillées sur I'ajustement du positionnement de I'eye-tracker en fonction de la posture du patient
sont également demandées.

L’évaluation objective des fixations visuelles est validée. Les experts soulignent toutefois
I'impossibilité d’atteindre une objectivité totale chez les ECA. En effet, il est difficile d’interpréter les
fixations visuelles du fait des troubles importants des patients et de la nécessité d’intervenir a de
nombreuses reprises pour les recentrer sur la tache. Des lors, une objectivité absolue semble peu
atteignable. Le temps de fixation est également jugé subjectif et dépendant de chaque patient. Enfin,
selon un expert, les biais visuels sont trop nombreux pour assurer I'objectivité de I’évaluation.

La prise en compte du facteur humain est validée. Enoncer oralement la consigne fait consensus, mais
un expert insiste sur la nécessité d’'une voix enregistrée afin de gagner en objectivité. Les avis sont
partagés sur la répétition orale des consignes chez les experts ayant manipulé le test sur des sujets.
Cependant, aucune suggestion n’a été proposée. Enfin I'ajout manuel de points fait débat. Selon
certains, cet ajout ne fait pas sens puisque I'on cherche a objectiver les fixations visuelles. Séparer les
scores avec et sans ajout manuel est jugé essentiel pour contrdler le degré de subjectivité du test.

La répétabilité des mesures est validée. Certains experts indiquent le besoin de versions
supplémentaires de la BERA afin de rester en adéquation avec les recommandations actuelles
préconisant 5 a 6 évaluations du patient. A I'inverse, d’autres trouvent difficile de répéter les mesures
une fois sur le terrain.

En conclusion, les résultats analysés montrent une faisabilité partielle de la BERA-ET en
pratique clinique courante. De nombreuses modifications sont a apporter afin que cet outil soit
applicable sur le terrain. De plus, le niveau de manipulation de notre outil par les professionnels
apparait comme essentiel dans I’évaluation de sa faisabilité en pratique clinique.
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H Sous-hypothése Comparaison des scores selon la familiarité avec les dispositifs d’eye-tracking
1.Clarté Eléments de la BERA-ET concernés Familiers avec I’eye-tracker Non familiers avec I'eye-tracker

e Explication sur la terminologie employée dans les ECA (Q1.a) | Fait totalement consensus (Médiane = 9) Désaccord, explication jugée peu
=] claire (Médiane = 7)
5 e Clarté des éléments du tableau reprenant les principaux eye- | Fait débat avec une dispersion des notes importante (IQ = 3 | Fait consensus avec des notes peu dispersées
t trackers (Q26) avecQl=6etQ3=9) (la=1;Q1=7etQ2=8)
8 2.Pertinence e Adéquation du protocole avec le cadre théorique (Q25) Fait débat avec une dispersion des notes importante (IQ=2.5) | Fait totalement consensus, I'ensemble des
‘; professionnels attribuent 9/9 (1Q =0).
g e Pertinence du tableau des eye-trackers (Q28) N’atteint pas le seuil de consensus (Médiane = 6) Fait consensus (Médiane =7)
'.q:) e Pertinence des possibilités de paramétrage du logiciel (Q41) | Fait consensus avec notes peu dispersées et au-dessus du seuil | Fait débat avec une dispersion des notes tres
§_ admis (IQ =1) importante (1Q = 4)
:|>:' 3.Utilité o Utilité des fiches techniques proposées par TechLab (Q9) Fait débat avec une dispersion tres importante (1Q = 4) Experts plutot d’accord sur I'utilité de ces fiches

(la=1.5)
e Utilité du paragraphe sur le calibrage de "appareil (Q10.b) et | Font débat avec une étendue des notes importante (1Q = 2) Paragraphes jugés utiles avec notes peu
le contexte d’élaboration de la BERA-ET (Q11.b) dispersées (IQ = 0.5).
- 1.Accessibilité e Temps d’appropriation du protocole (Q15) Jugé non adapté a la réalité clinique, n’atteint pas le seuil de | Malgré une dispersion des notes importante (IQ
g temporelle consensus (Médiane <7) = 2.5), fait consensus (Médiane = 7).
B 2.Manipulation e Tableau des eye-trackers (Q29) N’atteint pas le seuil de consensus (Médiane = 6) avec | Fait consensus aupres de ces experts qui le
"-'- désaccord des professionnels (IQ = 2.75). jugent facilitateur (Médiane =7; 1Q = 1.5)
(32} e Manipulation du logiciel (Q34) Nuancés, n’atteint pas le seuil de consensus avec une dispersion | Manipulation du logiciel jugée aisée par tous
’g des notes importantes (1Q = 4 ; Médiane = 6.5) ces professionnels (Médiane = 8; IQ = 1)
< e Temps de transition proposé entre le balayage visuel et | Fait moins consensus par rapport aux non familiers (Médiane = | Fait consensus (Médiane =9; Q1 =7 et Q3=9)
8_ I’apparition de la diapositive neutre (Q40) 7;Q1=6.25etQ3=7.75)
:|>:. Autres sous- Aucune différence majeure
hypothéses

Figure 23 : Comparaison par sous-hypothése des scores obtenus selon le degré de familiarité des professionnels dans I'utilisation d'un eye-tracker
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H Sous- Comparaison des scores selon le niveau de manipulation des professionnels
hypothese
1.Clarté Eléments de la BERA-ET concernés A manipulé N’a pas manipulé
e Clarté de I'explication de I'évaluation actuelle de I’état de | Professionnels plutét d’accord entre eux avec notes peu Fait débat avec dispersion des notes importante (1Q =
conscience (Q4.a) dispersées (1Q =1) 3)
e Clarté des éléments du tableau reprenant les principaux eye- | N’atteint pas le seuil de consensus (Médiane = 6). Jugé peu | Clarté des éléments fait largement consensus
s trackers (Q26) compréhensible dans l'utilisation pratique du logiciel. Cette | (Médiane =9;1Q=1)
E) conclusion fait presque l'unanimité puisque scores peu
s étendus (1Q =1).
“.’. 2.Pertinence e Pertinence de I'explication du calibrage d’un eye-tracker | Nuancés avec étendue des notes importante (IQ = 2). | Professionnels tout a fait d’accord sur la pertinence
':, (Q11.c) et de la présentation des objectifs et pré-requis a | Néanmoins, ces items atteignent quel que soit le groupe le seuil | de ces paragraphes (IQ =0 ; Médiane =9)
pi I’évaluation (Q13.c) de consensus.
'§ e Adéquation du protocole avec la population cible (Q24) Dispersion des notes moindre (IQ = 2), méme si importante | Désaccord avec dispersion des notes tres importante
& avec un pourcentage de désaccord de 11.11%. (la=4)
T e Pertinence du tableau des eye-trackers (Q28) N'atteint pas le seuil de consensus (Médiane =6 ) Fait consensus (Médiane =8)
3.Utilité e Utilité du schéma d’un eye-tracker (Q8), de I'explication du | Font débat avec dispersion des notes importante (1Q = 2) “Professionnels d’accord entre eux sur I'utilité de ces
calibrage (Q11.b) et de I'ajout de feedback visuels (Q39) éléments (IQ=0.5)
e Utilité des fiches techniques (Q9) et du tableau des eye- | N'atteignent pas le seuil de consensus fixé (Médiane < 7) Font largement consensus (Médiane =9)
trackers (Q27)
1.Accessibilité | o Temps d’appropriation du protocole (Q15) Jugé non adapté a la réalité clinique, n’atteint pas le seuil de | Atteint le seuil de consensus (Médiane =7)
temporelle consensus (Médiane = 6 )
2.Manipulation | e Tableau des eye-trackers (Q29) N’atteint pas le seuil de consensus (Médiane = 5). Jugé non | Atteint le seuil de consensus (Médiane =8.5). Ecart
- aidant a la manipulation. trés important avec les experts ayant manipulé.
g e Facilité de manipulation du cahier de passation (Q30) Fait débat avec dispersion des notes plus importante (1Q = 2) Professionnels tout a fait d’accord sur la facilité de
E manipulation du cahier de passation (1Q =0)
&; e Facilité de manipulation du logiciel en lui-méme (Q34) N'atteint pas le seuil de consensus (Médiane = 6) Atteint largement le seuil de consensus (Médiane =9)
ﬁ e Temps de transition entre le balayage visuel et I'apparition | Temps de transition jugé adéquat par la majorité des experts | Fait débat avec dispersion des notes importante (1Q =
< de la diapositive neutre (Q40) (1a=1) 3)
§ 3.Adaptabilité | e Conseils sur les conditions idéales de passation et le Dispersion des notes moindre (IQ = 2 avec Q1 = 6 et Q3 =8), | Nuancés avec dispersion des notes trés importante
I positionnement du sujet et de I'eye-tracker (Q17) méme si reste importante. (la=4avecQl=5etQ3=9)

e Adaptation du protocole aux particularités individuelles des
patients (Q21)

Notes attribuées au seuil ou en dessous du seuil de consensus
(Q1 =5 et Q3 =7). Mais, item validé par I'ensemble des experts.

Scores attribués au seuil ou au-dessus du seuil de
consensus (Q1=7et Q3 =38).

e Possibilités de paramétrages proposés (Q42)

Fait débat avec dispersion des notes trés importante (IQ = 4)

Fait débat, mais dans une moindre mesure (IQ =2.5)
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4.Limitation

Limitation des distracteurs proposée dans le protocole (Q20)

N'atteint pas le seuil de consensus (Médiane = 6)

Fait consensus (Médiane =8)

des
distracteurs Ajout de feedback visuels (Q38) Tres nuancés. Les feedback visuels engendreraient trop de | Nuancés. L’ajout de feedback visuels ne fait la encore
distraction chez le patient (Médiane =6 ; IQ = 3.5) pas consensus et les professionnels sont tous
d’accord entre eux (Médiane =5 ; 1Q = 1.5)
Objectivité de I'évaluation des fixations visuelles assurée par | Nuancés avec étendue des scores importante (1Q = 2) Fait largement consensus. Professionnels tous
le protocole de test (Q18) Commentaires des professionnels parfois nécessaire | d’accord entre eux sur I'objectivité de I'évaluation des
d’interagir avec le patient au cours de I'évaluation, limitant | fixations visuelles (IQ = 0).
I’objectivité
6.Facteur Possibilité de répéter les consignes de maniére non | Fait débat avec dispersion des notes importante (IQ = 3; | Fait consensus aupres des experts (Médiane =9 ; 1Q =
humain informatisée pour s’ajuster a la situation en temps réel (Q22) | Médiane = 8) 1).
Intérét d’énoncer oralement les consignes (Q44) Fait débat avec dispersion des notes importante (IQ = 2). Mais, | Fait largement consensus. Tous les experts attribuent
fait consensus quel que soit le groupe 9/9 (1Q =0)
7.Répétabilité Possibilité de répéter les mesures avec le protocole actuel | Fait débat avec dispersion des notes importante (1Q = 3) Professionnels d’accord sur la possible répétabilité
mesures des mesures (1Q =1)

(Q19)

Figure 24 : Comparaison par sous-hypothése des scores obtenus selon le niveau de manipulation des professionnels
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DISCUSSION

I. Discussion de la faisabilité

A  Validation des critéres de faisabilité

Notre étude avait pour but de répondre a la problématique suivante : L'informatisation de la BERA
par I'ajout d’un eye-tracker est-elle faisable pour une utilisation courante en pratique clinique aupres
des patients en ECM et EECM afin d’évaluer la compréhension orale ?

Nous avons posé I'hypothese principale suivante (Hypothese 1) : L'informatisation de la BERA par
I'ajout d’un eye-tracker (BERA-ET) est faisable pour une utilisation courante en pratique clinique
aupres des patients en ECM et EECM afin d’évaluer la compréhension orale.

Pour y répondre, nous avons interrogé un jury composé de 18 experts de différentes professions
pour qu’ils jugent le format (hypothése 2) et le contenu (hypothése 3) de notre outil. Afin de discuter
I’hypothése principale, nous aborderons la validation des hypothéses opérationnelles décrivant les
criteres de faisabilité nécessaires pour envisager |'utilisation de la BERA-ET en pratique clinique.

1. Hypothese 2 : Validation de contenu

Pour rappel, I'hypothése 2 était la suivante : la BERA-ET est applicable en termes de contenu. Pour
y répondre, plusieurs sous-hypothéeses ont été décrites :
- Sous-hypotheése 1 : La BERA-ET inclut un contenu clair pour le clinicien
- Sous-hypothése 2 : La BERA-ET inclut un contenu pertinent pour le clinicien
- Sous-hypothése 3 : Tous les éléments de la BERA-ET sont utiles au clinicien

Au vu des résultats obtenus, ces trois sous-hypotheses sont validées : les éléments de la BERA-ET
sont jugés clairs, pertinents et utiles pour le thérapeute. Toutefois, certaines nuances sont apportées
par les commentaires du jury.

a. Protocole d’évaluation

Les experts jugent indispensable de décrire la terminologie des ECA et soulignent I'importance
d’expliquer les processus de la conscience et la distinction entre perception de soi et de
I’environnement. Pourtant, cette distinction paraft pour certains réductrice et ne prend pas en compte
des phénomenes comme la proprioception. Il est vrai que ces deux types de perception ne sont pas a
concevoir séparément, mais plutdét dans un continuum ou la personne se concentre sur son
environnement ou davantage sur elle et ses pensées (Laureys, 2015). Toutefois, nous avons fait le choix
de rester succinct dans le protocole en donnant les informations essentielles de maniere schématique
pour plus de clarté. Concernant la question de la proprioception, Zeman (2005) la décrit comme faisant
partie de la conscience de soi, donnant des informations sur la position de notre corps. Le terme
«conscience sensorielle», employé pour évoquer la conscience de I'environnement, a pu porter a
confusion. Il conviendra donc de le modifier pour améliorer la clarté de I'’énoncé.

Le tableau synthétisant les principaux signes cliniques des ECA constitue un guide pour les
professionnels afin de les aider a identifier I'état de conscience de leur patient. Néanmoins, la
pertinence de ces signes est questionnée. Situer son patient au sein des différents niveaux de
conscience semble complexe. Les criteres de diagnostic actuels restent effectivement peu précis,
notamment la distinction entre ECM + et EECM jugée encore floue selon le Royal College of Physicians
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(2020). Une étude récente a d’ailleurs mis en évidence la difficulté que peuvent avoir les cliniciens,
méme expérimentés, a poser un diagnostic chez ces patients, attribuant parfois des scores incohérents
voire impossibles a la CRS-R (Chatelle et al., 2016). Toutefois, le tableau proposé reprend les signes
cliniques faisant consensus dans la littérature (Royal College of Physicians, 2020). Il ne se suffit pas a
lui-méme et nécessite de se former, s’informer et s’appuyer sur des évaluations pluridisciplinaires. De
plus, la subjectivité, I'expertise clinique et la connaissance fine qu’a un thérapeute envers son patient
ne sont pas négligeables (Boissel, 2018) et participent, au-dela de ce tableau, a I’élaboration du
diagnostic mais aussi et surtout a suivre I’évolution du patient au fil des jours.

Enfin, la présentation des modeles cognitifs permet de comprendre le choix des items de la BERA,
mais plusieurs professionnels suggerent de simplifier certains termes « techniques » employés afin de
rendre l'outil accessible au plus grand nombre. Néanmoins, ces professionnels n’étaient ni
orthophonistes ni neuropsychologues. Or, la BERA-ET s’adresse a ces professionnels. De fait, cette
remarque est cohérente, mais nous avons fait le choix de ne pas expliciter davantage ces termes.

b. Cahier de passation

Les feuilles de passation sont tout a fait compréhensibles et accessibles aux différents
professionnels. Cependant la présentation des consignes devra étre améliorée et schématisée.

c. Tableau des eye-trackers

Ce document avait été concu pour aider a la manipulation de la BERA-ET, mais aussi et surtout
pour informer les thérapeutes n’ayant pas I’habitude d’utiliser un oculométre sur les dispositifs
actuellement disponibles et les éléments clés a avoir en téte lorsqu’on manipule un eye-tracker. Il ne
constitue en aucun cas une étude de I'état de I'art du marché des oculomeétres. Le taux important de
désaccord ainsi que les remarques du jury montrent que ce document ne répond pas a cet objectif. Il
semble trop difficile d’accés pour des professionnels novices, succinct et trop éloigné de I'utilisation
de la BERA-ET. Les experts dans le domaine conseillent de se référer directement a la notice
d’utilisation de son appareil. Ce document n’est d’ailleurs pas validé par les personnes ayant manipulé
le logiciel, qui indiquent préférer un manuel plus exhaustif décrivant les points positifs et négatifs de
chaque dispositif. Mais réaliser un tel document s’éloigne de I’évaluation de départ. Le transformer en
une notice d’'information sur les eye-trackers actuellement disponibles en France parait plus pertinent
: cela permettra d’indiquer aux professionnels n’ayant pas encore d’eye-tracker ce qui est accessible
aujourd’hui pour mieux les aiguiller, ce qui était notre objectif initial.

d. Logiciel BERA-ET
Si le logiciel est validé en termes de contenu, quelques points font débat auprées du jury.

La pertinence de la diapositive neutre partage les experts. Plusieurs y voient un intérét certain
pour recentrer le regard et insistent sur le besoin de conserver cette étape. Cependant, le choix d’un
carré blanc ne semble pas étre le plus adapté car il est peu précis pour focaliser le regard au centre de
la rétine. L'orthoptiste interrogée propose de le remplacer par une croix de taille bien moindre. Un
professionnel suggere également de rendre cette diapositive plus attractive pour capter le regard en
ajoutant un point clignotant ou en mouvement. En effet, comme le décrit la HAS et au vu des
fluctuations attentionnelles, I’ajout de stimuli peut favoriser I'état de conscience chez certains patients
(HAS, 2020; Wolff et al., 2018). Cette étape nous parait donc essentielle a conserver, mais le stimulus
utilisé devra étre modifié pour diminuer tout biais visuel, tout en attirant I'attention du patient. L’aide
d’orthoptistes et d’ergothérapeutes nous sera précieuse pour envisager ces améliorations.
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Les paramétrages du logiciel s’averent pertinents. Cependant, la possibilité de les essayer avant
I’évaluation manque. Une premiere phase d’entrainement a la fixation visuelle pour habituer le patient
serait a envisager. Un processus d’apprentissage spécifique préalable est d’ailleurs recommandé dans
I'utilisation de I'’eye-tracker chez les personnes en situation de polyhandicap (HAS, 2020).

Enfin, I'ajout de feedback visuels pour aider le thérapeute a visualiser et a objectiver les fixations
de son patient fait débat, car source de trop de distractibilité. Par exemple, le pointeur de la souris
attire le regard vers le bas de I'écran et le dévie de I'item cible a fixer. Néanmoins, certains experts
ayant testé le logiciel soulignent I'utilité de ces feedback pour les sujets avec un trouble attentionnel
majeur ou tout simplement comme source de motivation. Il semble donc que le profil de chaque
individu soit a prendre en compte dans |’élaboration de la BERA-ET. Rendre les feedback optionnels et
paramétrables parait alors le plus pertinent. Dans tous les cas, il conviendra de réduire la taille du timer
et d’éviter de présenter le timer et le pointeur simultanément au patient.

2. Hypotheése 3 : Validation du format

L’hypothese 3 était la suivante : la BERA-ET est applicable en termes de format. Plusieurs sous-
hypotheses ont été décrites mais n’ont pas été validées. De fait, I'hypothese 3 n’est que partiellement
validée : le format actuel de la BERA-ET ne permet pas son application en pratique courante.

a. Sous- hypothese 1 : Accessibilité temporelle

La sous-hypothése 1 n’a pas été validée : la BERA-ET est en I’état actuel non réalisable en termes
de durée. La prise en main de I'outil est jugée trop longue par rapport a la réalité clinique. Certains
passages du protocole nécessitent d’étre lus a plusieurs reprises pour étre assimilés (plusieurs heures).
Deux experts nuancent ces conclusions en précisant que si le protocole prend du temps, il pourra étre
lu en plusieurs fois, ultérieurement a I’évaluation selon les besoins du thérapeute. En effet, les
professionnels interrogés n’ont pas pu différer la lecture des documents du fait des contraintes
temporelles de I'étude. Cependant, sur le terrain, chacun peut fractionner la prise de connaissance des
informations fournies. L'effet de nouveauté a également pu perturber les professionnels, notamment
ceux n'ayant pas I'habitude d’utiliser une commande oculaire. Il serait intéressant de séparer le
protocole d’évaluation en deux : un document spécifique au déroulement de I’évaluation et un
document reprenant uniquement les éléments théoriques. Enfin, une courte formation sur |'utilisation
du logiciel pourrait améliorer la facilité et la rapidité de prise en main de la BERA-ET.

Le temps de I'évaluation est également jugé trop long et inadapté aux capacités attentionnelles
des patients en ECA. Certains ont mis 15 minutes pour répondre uniquement aux cinq premiers items.
Du fait d’'un éventuel décrochage attentionnel, la durée de passation parait donc trop importante. I
convient alors d’envisager un possible fractionnement du test : le patient pourra répondre a plusieurs
items et y revenir ultérieurement tout en sauvegardant ses réponses. Fractionner un bilan peut
paraitre en désaccord avec le besoin de normalisation et de standardisation recherchés dans nombre
d’évaluations. Néanmoins, comme nous |'évoquerons par la suite, la standardisation est difficile a
obtenir avec ces patients. De plus, comparer leurs performances a la norme a ici peu de sens car une
seule erreur entrainerait un score pathologique. Evaluer le patient malgré ses difficultés
attentionnelles sur un temps relativement long risque de complexifier I'interprétation des résultats. A
I'inverse, en fractionnant la passation, le clinicien pourra juger des capacités de compréhension réelles
du patient en limitant tout biais lié a sa fluctuation d’éveil.

b. Sous-hypothése 2 : Facilité de manipulation
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Cette sous-hypotheése est validée : la BERA-ET est facile d’utilisation et de manipulation. L’avis des
experts ayant testé I'outil reste plus partagé. lls soulignent le besoin de s’exercer a de nombreuses
reprises avant de maitriser la procédure. Afin de faciliter le protocole et de simplifier le cahier de
passation, nous proposons de schématiser les étapes de I’évaluation. Le tutoriel vidéo réalisé lors de
I’étude de faisabilité devra également étre intégré a la batterie pour aider a la prise en main de I'outil.
De plus, une adaptation pour 10S/MacOs devra étre réalisée. En effet, de nouveaux dispositifs de
commande oculaire utilisent ce type de systeme d’exploitation. Enfin, I'accés aux résultats a posé
probléeme aux personnes n’ayant pas Excel. Nous devrons améliorer ce point pour que les résultats
soient consultables sur un maximum de supports.

c. Sous-hypothése 3 : Prise en compte des comorbidités et individualisation de la passation

Cette sous-hypotheése est validée : la BERA-ET prend bien en compte les comorbidités des patients
en ECA en s’adaptant a leurs particularités. Les professionnels ayant manipulé le logiciel s’accordent
sur le besoin essentiel de concevoir un outil assez souple et demandent méme davantage
d’adaptations. lls jugent difficile d’obtenir un test adapté a I'’ensemble de la population au vu de son
hétérogénéité. lls insistent sur le besoin d’une prise en soins pluridisciplinaire et d’un travail
d’anticipation de I'évaluation en équipe pour mettre le patient dans les meilleures conditions
possibles, étre au plus pres de ses capacités et faciliter la passation. Ces indications ne semblent pas
assez mises en avant et devront étre soulignées davantage dans le protocole d’évaluation.

Enfin, les experts n’ayant pas manipulé la BERA-ET sont nuancés quant aux conseils donnés sur les
conditions préalables a I’évaluation. Pourtant, une fois I'outil manipulé, les regards sont différents et
ces conseils sont jugés suffisamment adaptés aux particularités des patients. Certains ont toutefois pu
étre démunis pour adapter le positionnement de I'appareil en fonction de la situation du patient
(notamment avec des sujets alités et en fauteuil équipé d’une tablette). Davantage de repéres
pourront donc étre donnés, notamment si aucun ergothérapeute n’est présent dans la structure
d’accueil. Ces points seront développés plus en détails dans les paragraphes suivants.

d. Sous-hypothése 4 : Limitation des distracteurs

Cette sous-hypothése n’est que partiellement validée. En effet, si le protocole d’évaluation et les
supports choisis limitent suffisamment les distractions, I'ajout des feedback visuels ne fait pas
consensus. Comme abordé précédemment, de nombreuses modifications devront étre envisagées
pour que ces feedback soient moins prégnants. Toutefois, les avis divergent sur leur utilité. Il y a un
réel besoin d’adapter le logiciel au profil de chaque patient selon ses capacités sensorielles et
cognitives. Selon la HAS, « une surcharge sensorielle peut conduire a des troubles du comportement
et/ou des modifications physiologiques réactionnelles. Dans d’autres situations, les stimuli peuvent
favoriser I'état de conscience de la personne polyhandicapée. Il est donc important de proposer un
niveau de stimulations adapté a chaque personne et selon le contexte » (HAS, 2020). L’ajout d’un
stimulus sonore a été suggéré et nous semble pertinent pour recentrer le patient sur la tache. Dans
tous les cas, ces feedback devront faire I'objet d’'une étude spécifique basée sur I’'expérimentation.

Enfin, plusieurs experts remettent en cause les dessins de la BERA tant sur le fond que sur la forme.
Certains items sont jugés trop complexes, peu lisibles, et peu signifiants pour cette population. Un
orthoptiste suggere d’ajouter plus de contrastes et de marquer les contours. Un neuropsychologue
propose quant a lui d’utiliser des stimuli plus proches de la réalité comme des photos pour gagner en
informativité. Ces éléments seront mis en lien et développés dans les paragraphes suivants.
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e. Sous-hypothése 5 : Objectivation des fixations visuelles

Cette sous-hypothese constitue le coceur de notre étude et revét une grande importance pour la
suite du projet. Elle est largement validée. Notre outil semble permettre d’améliorer significativement
I'objectivité des évaluations en comparaison des tests habituellement utilisés. Néanmoins, les
professionnels ayant manipulé le logiciel sont plus nuancés quant a I'objectivité de I'évaluation. lls
indiquent la nécessité d’intervenir quelquefois pour aider le patient a rester focalisé sur la tache. lls
jugent également difficile d’interpréter les fixations visuelles et d’y donner un sens. En effet, au vu de
la population cible, il peut étre compliqué de distinguer un défaut de fixation d a un trouble moteur
ou a une difficulté de compréhension. La présence de feedback visuels peut entrainer un biais
supplémentaire et complexifier I'interprétation des fixations oculaires : le patient fixe-t-il une image
car elle I'attire visuellement et qu’il est happé par le timer ou a-t-il réellement compris I'item ? |l sera
la encore nécessaire de proposer une évaluation sans feedback visuel, mais aussi d’insister sur la
nécessité de répéter les mesures avec des jeux de tests différents pour affiner I'analyse des résultats.

f.  Sous-hypothése 6 : Facteur humain

Cette sous-hypothése est largement validée : la BERA-ET prend en compte le facteur humain
nécessaire aux patients en ECA, sensibles aux voix familieres (Kotchoubey et al., 2009; Wolff et al.,
2018) et a la présence de son thérapeute (Boissel, 2018). Un professionnel propose d’énoncer la
consigne de maniére pré-enregistrée et automatisée pour gagner en objectivité. Il sera intéressant
d’ajouter cette modalité dans les options du logiciel. Pour conserver la voix du thérapeute, qui
constitue un levier dans I'évaluation de ces patients, une formation adressée aux cliniciens pourrait
étre proposée pour leur permettre d’enregistrer leur propre voix.

Lors de la cotation, I'ajout manuel de points fait quant a lui débat. Selon certains, cet ajout n’a pas
de sens puisque I'objectif est de réduire tout biais d’interprétation. Cependant, I'informatisation d’une
évaluation n’est pas sans faille. C'est pour cette raison que I'ajout de ce point nous parait souhaitable,
en veillant a séparer la cotation avec et sans les points ajoutés. Notons également que le jury était
constitué de professionnels habitués a 'accompagnement de ces patients et/ou a I'utilisation d’une
commande oculaire. Or, notre test s’adressera a I'ensemble des thérapeutes, qu’ils soient novices dans
le domaine ou en libéral avec de multiples pathologies a prendre en charge. Ces thérapeutes n’auront
pas toujours le réflexe de penser a ces possibles défauts du logiciel. Au cours des tests réalisés, nous
avons également relevé I'effet inverse ou le logiciel prend en compte une fixation qui n’est pas du tout
jugée significative pour le thérapeute. Ces observations révélent finalement 'aide de I'eye-tracker
dans la visualisation des fixations visuelles et dans la précision du temps de fixation d’une cible.
Néanmoins, du fait des troubles moteurs, comportementaux et visuels, toute fixation sera a analyser
cliniguement par le thérapeute. Ce constat rejoint celui de Boissel qui rend compte d’une tension chez
les professionnels entre « le risque de trop interpréter et celui de ne plus donner de sens » (2018). Le
facteur humain parait donc essentiel dans I’évaluation des ECA.

Pour finir, I'orthoptiste a été I'un des seuls experts a remettre en cause I'objectivation des fixations
visuelles, en lien avec I'implication du facteur humain et les feedback visuels choisis. Son point de vue
est essentiel a prendre en compte dans I'évaluation pure des fixations oculaires et I'amélioration de
ces feedback. Toutefois, gardons en téte que nous cherchons une fixation visuelle volontaire et
adaptée en réponse a une consigne. Ceci constitue un autre degré de communication et de
compétence. Crunelle (2018) sépare par exemple |'orientation de I’attention vers une voix, et
I’orientation vers une voix connue. Nous ne pouvons donc rester au niveau de 'objectivation des
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mouvements visuels purs, qui constitue une aide majeure pour le clinicien, mais qui ne suffit pas a
rendre compte des capacités de compréhension orale du patient. Ainsi, 'automatisation du test ne
peut pas se substituer a I'expertise du thérapeute.

g. Sous-hypothése 7 : Répétabilité des mesures

Cette sous-hypothése est validée. Le jury suggere néanmoins d’ajouter des versions
supplémentaires du test pour rester en adéquation avec les recommandations actuelles préconisant 5
a 6 évaluations (Kondziella et al., 2020). Nous proposons donc d’élaborer de nouveaux jeux de tests en
s’appuyant sur les deux versions validées de la BERA. Néanmoins, un professionnel trouve difficile de
dégager un temps suffisant au quotidien pour répéter les mesures. Il faut donc proposer un test
modulable ou chaque thérapeute pourra faire passer plusieurs fois la BERA-ET, mais également de
fractionner I’évaluation afin de s’adapter aux contraintes du terrain.

* k¥

Suite a I'ensemble de ces retours, I’hypothése principale n’est que partiellement validée :
I'informatisation de la BERA par ajout d’un eye-tracker n’est actuellement pas faisable pour une
utilisation courante aupres des patients en ECM et EECM afin d’évaluer la compréhension orale.

B Des besoins théoriques et cliniques marqués

Les résultats obtenus laissent apparaitre un besoin de tests d’évaluation du langage spécifiques a
cette population et donc un besoin d’outiller les orthophonistes et neuropsychologues. Par ailleurs,
tous les thérapeutes trouvent I’eye-tracker pertinent dans le développement de ces évaluations.

De plus, I'ensemble des commentaires recueillis mettent en évidence une certaine
méconnaissance des notions théoriques et pratiques dans le domaine des ECA, ainsi qu’une forte
demande d’informations. Ceci souligne I'écart important que I'on peut retrouver entre la recherche
scientifique et la pratique clinique. Connaitre la terminologie des ECA et les signes cliniques de chaque
état de conscience est un prérequis a I’évaluation de ces patients, et a leur prise en charge (Gosseries
et al, 2014; Royal College of Speech and Language Therapists, 2019).
Les chapitres relatifs aux définitions et aux signes cliniques devront étre conservés et renforcés.

Cet écart entre recherche et pratique se retrouve au niveau de la mise en ceuvre clinique du
protocole. Le positionnement de I'appareil en fonction de la situation du patient ou encore
I'adaptation de I'évaluation a leurs troubles visuels ont mis certains thérapeutes en difficulté.
Ergothérapeutes et orthoptistes ne sont pas présents dans I'ensemble des établissements accueillant
les patients en ECA. Il est donc nécessaire de donner davantage de repéres aux thérapeutes pour que
le patient soit évalué dans les meilleures conditions possibles (Overbeek et al., 2022).

La diffusion et le partage d’informations entre professions paraissent donc limités a I'heure
actuelle. Pourtant, un travail pluridisciplinaire est essentiel pour évaluer I'état de conscience (Pundole
& Crawford, 2018) et prendre en soins ces patients (Boissel, 2018; HAS, 2020; Stéphan et al., 2017). Du
fait des nombreuses atteintes cérébrales, les orthophonistes ne peuvent évaluer et accompagner seuls
ces patients (Royal College of Speech and Language Therapists, 2019). Une évaluation pluridisciplinaire
permet une analyse fine grace au regard croisé et aux compétences de chaque thérapeute (Crunelle,
2018). De maniére plus globale, elle améne a définir le profil général du patient pour déterminer un
projet de soin individualisé (Crunelle, 2018; HAS, 2020). Cette pluridisciplinarité devrait également étre
mise en ceuvre dans la suite de I'étude pour élaborer et expérimenter le test.
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C  Une adaptation informatique complexe

Nous avons adapté la BERA en voulant étre le plus fidele possible a la version papier. Cependant,
informatiser un processus comme celui de la BERA va bien au-dela du simple ajout d’un eye-tracker,
et engendre nécessairement le besoin de formaliser des actions et procédures humaines non décrites
dans sa version initiale. Ces actions sont difficilement transposables, et impliquent de trouver une
adaptation informatique, voire une action différente si rien ne peut remplacer le geste humain (ex :
exagérer les mimiques pour remobiliser le patient). De fait, rester fidele a la BERA papier s’est avéré
beaucoup plus complexe que prévu. Il nous a fallu faire des choix (et il faudra encore en faire) qui ont
eu des répercussions différentes sur le patient et le thérapeute. L'utilisation d’une version « logiciel »
de la BERA nécessite en outre que le praticien soit suffisamment a 'aise avec outil informatique, et
demande au départ un effort d’appropriation, et davantage de manipulations.

D Un test difficile a standardiser

Pour gu’un test soit standardisé, il faut concevoir une procédure identique pour tous les patients
cibles potentiels. Ceci améne a une reproductibilité et donc une objectivité de I'évaluation. La BERA
propose une procédure standard précise et validée chez des sujets aphasiques (Aubinet et al., 2021),
d’ou son choix pour notre étude. Néanmoins, comme évoqué précédemment, son adaptation
informatique s’est avérée complexe. Nous avons tenté de nous rapprocher le plus possible de la
procédure de la BERA. Pourtant, les experts s’accordent sur le besoin de concevoir un outil flexible.

Comme le décrit Zhang (2021), les patients en ECA présentent un profil tres hétérogéne. Par
conséquent, les avis sont partagés sur plusieurs points du protocole. Le caractere individualisé de
I’évaluation parait donc essentiel pour prendre en compte le profil de chaque patient et la pratique du
thérapeute. Cette notion d’individualisation a d’ailleurs été mise en avant par le jury qui évoque la
notion de « bien connaitre » son patient. Il est aujourd’hui recommandé de s’adapter au rythme de
chaque sujet évalué (Gosseries et al., 2014; Wolff et al., 2018) et de proposer un niveau de stimulations
spécifique a chaque individu en situation de handicap complexe en établissant en amont son profil
sensoriel et moteur (HAS, 2020). Pour ces raisons, il nous parait essentiel de présenter un logiciel
offrant le plus de souplesse possible via son paramétrage. Cependant, 'augmentation du nombre de
parametres peut sembler s’éloigner d’une standardisation.

Toutefois, les parametres proposés sont pour la majorité controlés et contrdolables. De plus, la
valeur du test est jugée sur le fond et non sur la forme. Or, le fond de cette évaluation demeure
inchangé. Le logiciel devra donner une flexibilité au thérapeute pour favoriser I'adaptation a chaque
patient, en conservant « I’esprit » de la BERA. On pourrait parler de « flexibilité standardisée » ou les
parametres, une fois déterminés pour un patient, devraient rester inchangés.

De plus, élaborer la BERA-ET a amené a spécifier certains points du protocole et a donner un cadre
plus strict et rigoureux a I’évaluation. Le nombre possible de répétitions de la consigne et la durée
entre chaque répétition n’étaient par exemple pas déterminés. Les conditions préalables a I’évaluation
n’apparaissaient pas non plus dans le protocole. En se questionnant sur la construction du logiciel, il
nous a fallu définir des parties du protocole, et lever les approximations. Nous avons ainsi pu affiner la
procédure de la BERA et participer a une meilleure standardisation de I'évaluation. De fait,
I’élaboration de la BERA-ET entrainera une évolution de la BERA initiale. Son auteure, Charléne
Aubinet, a d’ailleurs validé I’'ensemble de nos modifications.
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E Le besoin d’'une évaluation plus écologique et fonctionnelle

Certains professionnels soulignent le besoin d’une évaluation plus écologique et fonctionnelle, se
rapprochant de la réalité quotidienne du patient.

Tout d’abord, des images plus réalistes auraient été souhaitées : les dessins proposés ne sont que
des représentations de la réalité et ameénent a une perte d’informations. L'introduction de photos,
augmentant le degré de concrétude du support, pourrait étre un moyen de faciliter I'acces a la
compréhension (Beukelman & Mirenda, 2017). L'utilisation de photos du patient ou de ses proches est
d’ailleurs aujourd’hui recommandée pour évaluer I'état de conscience (Overbeek et al., 2022).

De plus, I'un des professionnels a questionné I'objectif méme de la BERA en interrogeant I'utilité
de tester les processus langagiers par domaine linguistique. Du fait des troubles cognitifs et sensori-
moteurs que I'on sait majeurs dans cette population, cet expert souligne I'importance de viser une
évaluation plut6t écologique et fonctionnelle du langage en testant des items concrets du quotidien.
Cette démarche s’inscrit dans I'approche de rééducation fonctionnelle pragmatique ayant pour
objectif d’ « évaluer les capacités des sujets dans des situations de communication proches de celles
de la vie quotidienne » (Dardier, 2004). En complément de la BERA, le logiciel pourrait étre rendu
adaptable a I'évaluation de la compréhension d’éléments signifiants pour chaque patient. Ceci
supposerait une individualisation des items proposés, largement recommandée chez les personnes en
situation de handicap complexe (Crunelle, 2018). Des études récentes ont d’ailleurs souligné I'intérét
d’utiliser en orthophonie du matériel signifiant a caractere autobiographique chez le patient en ECA
tel que ses musiques et odeurs préférées, ou des photos de proches ou d’objets familiers ayant un
sens affectif et émotionnel pour lui (Perrin et al., 2015; Sautet et al., 2022). Ceci augmenterait les
chances d’observer des signes comportementaux de type réponses oui/non ou réactions quotidiennes
aux sollicitations. Les réponses cérébrales obtenues seraient plus importantes par rapport a la
présentation de stimuli neutres.

F  Uneremise en question de la BERA

Notre étude n’avait pas pour objectif de remettre en question la BERA que nous avons considérée
comme un outil de référence. Il apparait en effet comme l'un des seuls tests frangais congus
spécifiquement pour les patients en ECA dans I’évaluation de la compréhension orale.

Pourtant, certains points de cette batterie ont été remis en question par les experts. Comme
évoqué précédemment, les supports imagiers ont été jugés trop éloignés de la réalité et peu explicites.
Pour certains thérapeutes, le co(t attentionnel demandé par ce type d’épreuve était jugé non adapté
aux ECA. Par conséquent, le nombre d’items de la batterie parait trop important ou le test trop long. Il
est néanmoins difficile de conclure sachant qu’aucun expert n’avait connaissance de la BERA et
gu’aucune comparaison n’a pu étre effectuée. Nous développerons ce point dans les biais de I'étude.

* k%

En conclusion, notre étude a permis de mettre en lumiére un manque d’outils et des besoins
marqués pour I'ensemble des professionnels paramédicaux accompagnant les patients en ECA tant sur
le plan théorique que pratique. Grace a notre protocole, certains éléments de réponse ont pu leur étre
transmis et plusieurs améliorations seront envisagées pour leur donner davantage de repéeres. Ce
travail a amené a faire connaitre la BERA et a diffuser les informations pour tenter de rassembler le
monde de la recherche et la pratique de terrain. De plus, élaborer la BERA-ET a participé a
I"amélioration de la précision du protocole BERA en apportant une procédure plus rigoureuse,
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s’appuyant sur des données scientifiquement étayées. En outre, notre outil a été co-construit en
partenariat avec des professions variées. Les échanges ont été riches et nombreux et ont permis de
faire émerger des retours constructifs et exhaustifs afin d’envisager des modifications plus pertinentes
et adaptées a notre population d’étude. Enfin, différents orthophonistes ont souligné I'intérét porté a
notre étude afin de mettre a jour leur cadre théorique et d’obtenir des repéres pour mieux situer leur
patient au sein du continuum de I'état de conscience. Ce projet leur a donné I'envie d’explorer
davantage l'utilisation de I'eye-tracker et de s’interroger sur I'évolution du degré de conscience de
leurs patients au cours du suivi. Il a donc amené a un questionnement de certaines pratiques pour
améliorer I'accompagnement des patients en ECA. La mise en place de la BERA-ET n’est toutefois pas
faisable actuellement : I'élaboration du logiciel n’est pas terminée. De nombreuses évolutions sont
encore a prévoir pour aboutir a un outil fonctionnel, adapté a I’'ECA et applicable en pratique courante.

[I.  Limites et biais

A  Biais méthodologiques
1. Biais concernant le format du questionnaire

Concernant le format du questionnaire proposé, nous avons choisi une échelle de Likert allant de
1 a 9, recommandée dans de nombreuses publications (Bourrée et al., 2008; Hasson et al., 2000;
Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011; McMillan et al., 2016). Cependant, un nombre pair aurait forcé
chaque participant a ne pas rester neutre (Lepage et al., 2013). De plus, le choix d’une échelle sur9 a
tres probablement été associé a une échelle sur 10. De fait, beaucoup d’experts ont répondu 5 a de
nombreuses questions et un professionnel nous a confié n’avoir mis que des notes de 5 ou 9 et avoir
du mal a appréhender les nuances entre 1 et 9. Il aurait été pertinent de choisir une échelle réduite. Si
des études antérieures ont montré qu’une échelle sur 9 points semblait la plus robuste, un choix plus
restreint ne limitait en rien la fiabilité et la validité des échelles (Taherdoost, 2019).

Certaines affirmations du questionnaire ont été mal formulées et cela a entrainé des réponses
erronées. En effet, apres avoir échangé par téléphone avec plusieurs professionnels sur certains points
du logiciel, nous avons réalisé que leur réponse au questionnaire n’était pas toujours en adéquation
avec leurs propos. De plus, la terminologie employée a pu amener a des confusions. Le terme
« pointeur » a par exemple parfois été utilisé pour désigner le « timer » jaune.

La longueur du questionnaire a été largement critiquée. Nous avions choisi de privilégier
I’exhaustivité et de séparer le questionnaire en quatre pour donner la possibilité a chaque participant
de répondre en plusieurs fois. Cependant, a cela venait s’ajouter le nombre conséquent de documents
a lire et a s’approprier, ainsi que le logiciel a manipuler. Ce travail a demandé un investissement
important, a démotivé et engendré plusieurs abandons a la participation a I'étude. Si le tutoriel vidéo
sur la prise en main du logiciel avait été disponible, il aurait été important de le diffuser deés le début
de I'étude afin de faciliter la compréhension de la documentation. De plus, plusieurs experts ont
rencontré des difficultés techniques parfois identiques et les échanges par mail ont de fait été
nombreux. Une réunion avec lI'ensemble des participants dés le lancement de I'étude aurait pu
permettre de répondre a toutes leurs questions.

2. Biais de sélection

Plusieurs auteurs recommandent un minimum de 10 a 15 voire 18 participants au sein d’'une étude
par panel d’experts (Bourrée et al., 2008; Hasson et al., 2000; Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011; Okoli
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& Pawlowski, 2004). Nous nous étions fixés comme objectif de recruter au moins 15 experts toutes
professions confondues. Finalement, 18 personnes ont répondu a notre questionnaire, soit un effectif
au-dessus du nombre attendu. Cependant, le groupe d’experts manque d’homogénéité. Le
pourcentage de participants de chaque profession est déséquilibré avec un orthoptiste et deux
ergothérapeutes pour 13 orthophonistes. Le défaut de participants peut étre di au nombre tres
restreint de professionnels répondant aux critéres de sélection déterminés: certains avaient
I’habitude de travailler auprés de patients en ECA mais sans eye-tracker ou avec un dispositif obsolete,
d’autres étaient experts dans I'utilisation d’un eye-tracker, mais n’avaient pris en charge que des
patients en situation de polyhandicap et non en ECA. Il peut également en partie s’expliquer par le
mangqgue important de paramédicaux dans les structures d’accueil des patients en ECA, notamment
d’orthoptistes, auquel nous avons été confrontés. De fait, il convient d’étre prudent quant a I'analyse
des résultats obtenus. Une répartition homogéne des professions aurait également permis une étude
des scores donnés selon le domaine d’expertise et un enrichissement des retours qualitatifs recueillis.

En outre, la moitié des participants n‘ont pas pu manipuler la BERA-ET auprés d’un sujet. Or,
I’analyse des scores obtenus a montré des différences majeures avec des désaccords importants sur
plusieurs points du protocole en fonction du degré de manipulation de I'outil. Tester la BERA-ET nous
parait essentiel pour juger de sa forme et de son contenu. Cela devra étre un critere majeur dans les
futures études de faisabilité. De fait, certains experts n’ont pas répondu a I'ensemble des questions,
notamment celles concernant le logiciel, car il leur a été impossible de manipuler le logiciel. En cause
le défaut d’acces au matériel et I'inclusion progressive des participants a I'étude. Effectivement, dans
le but d’obtenir un maximum de réponses, certains experts ont été recrutés bien apres d’autres. lls
ont alors eu beaucoup moins de temps pour manipuler et s’approprier la BERA-ET. Le manque de
données engendré a pu biaiser les résultats de notre étude.

3. Défaut de conception méthodologique

Nous nous sommes appuyés sur la méthode Delphi afin de définir un cadre méthodologique pour
interroger un jury d’experts. Nous avons effectué un unique tour. Or, il est recommandé d’en réaliser
plusieurs jusqu’a obtention d’un consensus (Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011; ORSAS, 2009). Nous
avons choisi de ne pas lancer un deuxieme tour car les modifications a effectuer étaient trop
nombreuses et la durée de I'étude trop restreinte. Il nous semblait nécessaire de prendre un temps
supplémentaire pour réfléchir a I’'amélioration de notre outil avant de le proposer a nouveau au jury.

De plus, ce type de méthodologie assure une anonymisation des réponses données afin de ne pas
influencer les résultats lors des tours suivants (Spiral, 2022). Cette anonymisation, déterminée au
départ, n’a pas pu étre maintenue tout au long de I'étude. En effet, ayant choisi de nous arréter a un
seul tour, nous avons préféré interroger certains professionnels par mail ou par échanges
téléphoniques aprés cléture du questionnaire afin d’obtenir plus d’informations sur différents points
du matériel. Cela a permis d’affiner les retours qualitatifs obtenus et de proposer des modifications
plus justes. Certains professionnels ont également choisi de nous contacter d’eux-mémes au moment
de la réponse au questionnaire. Lors d’une future étude de faisabilité sur la BERA-ET, si plusieurs
rounds sont nécessaires, il sera alors intéressant de procéder différemment en appliquant une
procédure d’anonymisation des données ou en complétant la méthode de consensus par des
entretiens individuels (Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011).

En outre, la BERA n’a pas été présentée aux experts. Une description succincte de cette évaluation
apparait dans le protocole, mais aucune visualisation du test a travers photos et/ou vidéos n’a été
réalisée. De fait, les experts n’ont pas pu comparer notre adaptation informatisée a la version d’origine.
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De plus, aucun des professionnels n’a indiqué connaitre et avoir manipulé la BERA auparavant. Ceci
constitue un biais majeur a I'étude car le jury n’a pas pu avoir de point de comparaison afin de juger
du gain en objectivité des fixations visuelles et de la fidélité de notre logiciel avec le test de référence.
Il sera essentiel de leur faire parvenir un document plus détaillé du protocole BERA accompagné d’un
extrait vidéo d’une évaluation avec cet outil. Ajoutons également que la BERA n'est a ce jour que
validée sur des sujets aphasiques et pré-validée sur quatre patients en ECA. La validation de la batterie
est donc un pré-requis nécessaire et constitue actuellement un projet en cours.

B Limites de la méthode par consensus avec interrogation d’un panel d’experts

Plusieurs limites sont intrinséques a la méthodologie choisie. La méthode par consensus « reflete
la perception subjective d’'un groupe d’experts » (ORSAS, 2009). De fait, « chaque expert conduit son
expertise selon ses propres normes, ses propres conceptions, ses propres méthodes » (Spiral, 2022).
Les professionnels ont montré des avis divergents sur de nombreux points pouvant étre mis en lien
avec les différences de professions et de pratiques selon le thérapeute interrogé et leur vision de la
prise en soins et de I'évaluation des patients en ECA. De maniére générale, certains ont souligné le
besoin d’un test le plus objectif et standard possible, tandis que d’autres ont indiqué I'impossibilité de
concevoir un protocole identique pour chaque patient en ECA. Le choix de cette méthode a donc
entrainé une incertitude quant aux choix et modifications a apporter en fonction du point de vue de
chacun. Il aurait été pertinent de répéter la procédure d’envoi de questionnaire afin d’arriver a des
avis convergents. De plus, I'interactivité entre les participants peut étre considérablement réduite dans
ce type de méthodologie de recherche (Letrilliart & Vanmeerbeek, 2011). Aucun débat n’a pas pu étre
réalisé entre les participants a I'étude. Or, des réunions entre experts auraient permis d’enrichir les
échanges et de faire émerger des consensus ou désaccords plus francs afin de concevoir un outil
réfléchi et abouti par concertation et confrontation de plusieurs professions entre elles. Les
modifications a venir et les études visant 'amélioration de notre outil devraient dans la mesure du
possible se faire dans le cadre d’un groupe de travail pluriprofessionnel. Chaque thérapeute
apporterait son expertise dans son domaine afin d’élaborer une évaluation la plus adaptée aux ECA.

C Limites pratiques

1. Des contraintes temporelles

La courte durée de I'expérimentation imposée par le calendrier du mémoire a limité I'étude
de faisabilité. Comme évoqué précédemment, certains professionnels n’ont pas pu tester le logiciel
sur des sujets du fait du temps imparti. De plus, allonger la période d’expérimentation aurait permis
de laisser aux experts plus de temps pour s’approprier I'ensemble des documents, trés denses. En
effet, certains professionnels recrutés tardivement ont eu simultanément accés au logiciel et aux
documents annexes. Dans une prochaine étude, il serait donc nécessaire d’organiser le calendrier
différemment en prévoyant un temps d’appropriation, puis un temps de manipulation avant de
répondre aux différents questionnaires.

2. Un prototype peu testé sur le terrain

Nous avions envisagé de tester notre prototype auprés de patients en ECA afin de compléter
les retours des experts. Pour cela, nous avons contacté plusieurs établissements accueillant ces
patients. Néanmoins, il n’a pas été possible de se rendre sur les lieux. Au vu du contexte sanitaire,
certains professionnels n’ont pas pu nous recevoir. D’autres structures n’ont pas donné de réponse a
nos sollicitations. Nous avons finalement pu utiliser notre matériel sur un seul patient, hébergé en
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Maison d’Accueil Spécialisée. Ce manque de manipulation aupres de sujets a limité notre analyse et il
sera essentiel de réaliser des essais sur des patients dans de futures études.

3. Des problemes techniques nombreux

La majorité des professionnels ont rencontré des difficultés techniques lors de I'installation du
logiciel BERA-ET. Plusieurs établissements avaient mis en place des pare-feu bloquant I'acces au
logiciel, quelques professionnels n’ont pas pu obtenir un eye-tracker, enfin d’autres ne disposaient pas
d’un matériel informatique compatible avec notre outil. De fait, nous avons été largement sollicités
pour tenter de résoudre ces problémes. Cependant, par un défaut de compétences en informatique
dépassant notre champ de compétences, il a été difficile de leur proposer des solutions rapidement.
Ceci a pu démotiver certains experts a poursuivre I'étude, a retardé I'acces au logiciel et a entrainé une
perte de données. En effet, un professionnel n’a pas pu tester la BERA-ET aupres de patients en ECA
car le temps de résolution des problémes informatiques rencontrés a dépassé le délai de I'étude de
faisabilité. Il sera a I'avenir nécessaire de préciser des le départ les environnements techniques et les
logiciels supportés (OS, marque et version d’eye-tracker).

D Un manque d’études préalables

L'une des limites de I'étude émerge lorsque nous la replagons dans le projet global de validation
d’une batterie d’évaluation. Pour rappel, notre objectif a long terme est de comparer BERA et BERA-
ET afin d’évaluer l'intérét qualitatif et quantitatif de I'ajout d’'un eye-tracker. Pour cela, il a été
nécessaire d’élaborer la BERA-ET et de s’assurer de son application sur le terrain.

Dans les étapes méthodologiques nécessaires a la création d’un test, il convient de passer par une
premiere étape de faisabilité pour s’assurer de la possible mise en ceuvre de notre outil auprés d’une
population cible. Afin de respecter cette procédure, nous avons choisi d’adapter I'ensemble de la
BERA. Nous nous sommes donc situés dans la création d’'une batterie d’évaluation utilisable par des
professionnels. De fait, outre I'élaboration du logiciel, nous avons concu des documents annexes pour
un test d’évaluation le plus complet possible.

Néanmoins, ce projet s’est avéré complexe et ambitieux pour une premiere étude. Nous pouvons
nous demander si I'adaptation de I'ensemble de la batterie BERA était nécessaire a réaliser dés le
départ. N’'aurait-il pas été pertinent de tester I'apport de I'eye-tracker en commencant par adapter
seulement quelques items de la BERA ? Une étude préalable sur I'apport de I'oculométrie dans une
tache de réponse a une commande verbale, sur laquelle est fondée la BERA, aurait permis d’amener
de premiers éléments d’analyse : I'informatisation de I’évaluation a-t-elle un impact sur les capacités
du patient (nombre de fixations visuelles, nombre de réponses a la commande) par rapport a un test
papier ? Le thérapeute juge-t-il son évaluation plus objective ?

Du fait d’un test court ne visant pas la conception d’'une batterie diagnostique, la création de
documents annexes n’aurait pas été nécessaire et les criteres de faisabilité auraient été moins
nombreux. Il aurait également été plus aisé de comparer les résultats avec et sans eye-tracker sur
guelques patients. Alors, nous aurions pu juger de I'intérét ou non d’adapter I'ensemble de la BERA.

lll.  Perspectives de I'étude

A  Perspectives d’évolution de I'outil

A partir de I'ensemble des retours et suggestions du jury, un certain nombre de modifications ont

7

été envisagées pour que la BERA-ET soit adaptée et applicable en pratique courante. Afin que ces
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modifications soient les plus justes possibles et proches de la réalité clinique, des entretiens
téléphoniques et des échanges par mail avec des experts de différentes professions (orthoptistes,
orthophonistes, ergothérapeute, ingénieur) ont été réalisés.

Au vu des contraintes temporelles du mémoire, toutes les modifications n‘ont pas pu étre
finalisées. Le tableau en Annexe 14 synthétise les améliorations déja réalisées (indiquées par un fond
vert) et en cours ou a venir (indiqués par un fond blanc). Nous présentons ici les principales
amélioration de chaque document de la BERA-ET.

1. Modifications du cahier de passation

Les modifications concernent principalement la simplification et la schématisation des consignes,
ainsi que I'amélioration de la lisibilité des grilles de cotation (Annexe 15).

2. Madifications du protocole

De nombreuses modifications ont été proposées pour le protocole d’évaluation. De maniére
générale, le document « Protocole d’évaluation » a été divisé en deux :

- Un document reprenant des éléments théoriques sur les ECA intitulé « BERA-ET : Eléments

théoriques » (Annexe 17) : Des informations complémentaires ont été ajoutées pour enrichir certains
apports théoriques et guider le thérapeute dans le déroulement de I’évaluation. Des supports imagiers
ont été ajoutés pour permettre une meilleure compréhension des modeéles cognitifs. Grace a I'équipe
de TechlLab, la définition de I'eye-tracker et le schéma I'accompagnant ont été améliorés et mis a jour.

- Un document spécifique au déroulement de |'évaluation intitulé « Protocole de la BERA-

ET » (Annexe 16) : Des conseils d’adaptations en fonction des troubles visuels et neuro-visuels des
patients ont été ajoutés. Cette partie reste a simplifier pour la rendre accessible au plus grand nombre.
Enfin, des photos et aides a I’adaptation du support a I'eye-tracker ont été insérées.

Sachant que le programme informatique de la BERA-ET n’a pas encore été entierement mis a jour,
les illustrations et explications des paramétrages du logiciel dans le protocole devront donc étre
actualisées dans un second temps.

3. Moadifications du tableau des eye-trackers

Les retours des experts vont a I’encontre de I'objectif de ce tableau. De plus, nous ne pouvons
prétendre dresser un inventaire complet des dispositifs d’eye-tracking du commerce. Ce tableau a
donc été remplacé par une notice d’information présentant les trois dispositifs accessibles
actuellement en France (Annexe 18). L'objectif est de donner un apergu aux professionnels qui veulent
investir dans I'achat d’'une commande oculaire et ne se veut en aucun cas exhaustif.

4. Moaodifications du logiciel

De nombreuses modifications ont été suggérées pour améliorer le logiciel. Ce travail prend du
temps et demande d’expérimenter les options suggérées par des tests aupres de patients. |l n’a donc
pas pu étre achevé a ce jour. Ces modifications visent la forme de la BERA et non le fond qui sera
inchangé pour l'instant. Cette condition est nécessaire pour comparer BERA et BERA-ET.

Quatre jeux de tests supplémentaires ont été imaginés. Pour chaque version de la BERA, nous
ajouterons un test en inversant la position de I'item cible (si I'item était a gauche, il sera a droite), et
un test ol I'ordre des items a été modifié de maniére aléatoire. Au total, 6 tests seront proposés pour
que le thérapeute puisse évaluer son patient a plusieurs reprises en analysant les réponses selon la
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place et I'ordre de présentation des items. A long terme, une génération automatique de versions de
la BERA pourra étre imaginée avec création informatisée d’un fichier de type Excel comme grille de
cotation pour gagner en objectivité.

Plusieurs éléments du logiciel deviendront optionnels dont I'automatisation de la passation avec
un enregistrement des consignes et I'ajout de feedback visuels et sonores. Au vu des nombreux
paramétrages, un guide devra étre ajouté au protocole pour conseiller le thérapeute sur l'utilité de
chaque option afin qu’il s’adapte au profil de son patient.

Un module « Pré-test » a été ajouté. Il comprend deux items cibles et permet de tester les
parametres choisis et de s’assurer d’une possible fixation visuelle avant d’effectuer I'évaluation.

Concernant les supports imagiers, la taille des images sera réduite pour permettre une plus grande
séparation entre les dessins afin de gagner en précision de fixation. La taille du timer sera également
réévaluée et le carré blanc de la diapositive neutre sera remplacée par une croix de dimension moindre
pour qu’elle soit centrée sur la fovéa (zone de la rétine ol la vision est la plus nette).

Les résultats seront accessibles sans Excel et sauvegardés par le logiciel pour pouvoir suspendre
I’évaluation et y revenir ultérieurement en fonction des conditions du patient. Enfin, les graphiques
affichés lors de la fin de I’évaluation seront supprimés car non adaptés a la BERA-ET.

B Perspectives de recherche

1. Etudes préalables a la finalisation de la BERA-ET

Comme nous I'avons évoqué précédemment, des études préalables seront nécessaires a mener
avant de proposer un outil d’évaluation fiable et cohérent.

1.1.Evaluation des capacités visuelles des ECA

Afin d’adapter la BERA, nous avons di fixer des reperes précis et chiffrés sur différents parametres
visuels tels que la durée de fixation nécessaire pour valider une cible (fixée a 2 secondes), le temps
nécessaire pour qu’une information pergue par balayage visuel soit traitée cognitivement (fixée a 0.5
secondes) et les temps de transition entre chaque diapositive, fortement liés a la vitesse de traitement.

Pour fixer des valeurs, nous avons été contraints de nous appuyer en grande partie sur les données
recueillies chez le sujet tout-venant. En effet, les données de la littérature sur les capacités cognitives
des ECA relatives au traitement visuel sont a ce jour insuffisantes, qui plus est avec utilisation d’'un eye-
tracker (Overbeek et al., 2022; Ting et al., 2014).

Le seul critere validé actuellement est la durée de fixation d’une cible fixée a 2 secondes pour étre
jugée volontaire et significative d’'un comportement conscient (Aubinet et al., 2021; Overbeek et al.,
2022). La majorité des études se focalisent sur la fréquence des fixations et poursuites oculaires selon
le degré de conscience de I'individu (Bagnato et al., 2017; Dolce et al., 2011; Estraneo et al., 2015b;
Wannez, 2018). La présence de ces mouvements oculaires comme signe de récupération d’une
conscience minimale est ainsi largement décrite (Overbeek et al., 2018, 2022).

Néanmoins tres peu de chercheurs s’intéressent a d’autres paramétres comme la vitesse de
traitement des ECA, ou le temps nécessaire a ces patients pour que I'information pergue visuellement
soit traitée cognitivement. Quelques-uns se sont penchés sur la vitesse de traitement chez des patients
ayant subi un traumatisme cérébral sévere (Mathias & Wheaton, 2007; Willison & Tombaugh, 2006),
mais les taches proposées demandaient généralement une réponse motrice manuelle et non oculaire.
L'influence des couleurs et contrastes, récemment étudiée chez ces patients (Wannez, 2018),
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mériterait des recherches supplémentaires pour savoir si les feedback proposés dans notre logiciel
sont adaptés a cette population. Enfin, I'attention visuelle soutenue semble un parametre intéressant
a investiguer. Notre logiciel est jugé trop long et une version plus succincte pourrait étre envisagée.
Néanmoins, il est indispensable d’évaluer combien de temps un patient en ECM et EECM peut
mobiliser son attention visuelle pour revoir le nombre d’items de la BERA.

Ces données sont essentielles a recueillir dans I’élaboration de notre outil car selon le profil du
patient et son degré de conscience, les parameétres ne seront pas définis de la méme maniere et ne
pourront pas étre adaptés aux ECA. De la méme maniére que pour I’élaboration et I'expérimentation
de notre outil, ce travail pourrait étre réalisé en collaboration avec des étudiants d’autres professions,
notamment des orthoptistes et ergothérapeutes.

1.2.Etude comparative d’un test de réponse a la commande verbale

Nous avons choisi d’adapter 'ensemble de la BERA. Cependant, ce travail a été complexe et peut-
étre trop ambitieux pour une premiere étude exploratoire. La BERA s’appuie sur la réponse a une
commande verbale, qui correspond a I'un des signes majeurs des ECM + (Giacino et al., 2002). Il aurait
alors été pertinent de montrer en premier lieu le bénéfice de I'eye-tracker lors d’'une courte tache
impliquant une réponse a la commande verbale. Pour cela, nous aurions pu nous appuyer sur quelques
items de la BERA et comparer les résultats obtenus sur quelques patients avec et sans eye-tracker.

Au vu de 'avancée du projet, il serait intéressant lors d’'une future étude de faisabilité venant
valider les nouvelles modifications apportées de réduire le nombre de critéres de faisabilité en se
focalisant sur I'objectivation des fixations visuelles. Une étude comparative pourra étre menée en
proposant au jury d’experts de tester le matériel sur quelques items uniquement en faisant parvenir
les résultats obtenus afin de déterminer si de premieres tendances se dégagent. Ce méme travail
pourra étre réalisé par I'’équipe de recherche. Cette étude amenerait a affiner les réglages du logiciel
et a travailler a I'élaboration d’une version finale de la BERA-ET en jugeant de I'intérét qualitatif et
guantitatif de comparer BERA et BERA-ET.

1.3.Une validation préalable de la BERA auprés des patients ECA

La BERA est validée sur des sujets aphasiques sans trouble de la conscience (Aubinet et al., 2021).
Elle a fait 'objet d’une pré-validation sur quatre patients en ECA dont les résultats ont été corrélés a
ceux d’'un examen d’imagerie cérébrale. Les analyses obtenues sont tres encourageantes et révélent
une corrélation entre le nombre de réponses correctes obtenues a la BERA, le fonctionnement cérébral
et le diagnostic d’état de conscience des patients (Hennen, 2019). Néanmoins, une administration du
test a un plus grand nombre de patients en ECM et EECM est nécessaire pour valider la batterie sur
cette population. Une étude longitudinale pourrait également étre réalisée pour juger de I’évolution
des capacités langagiéres selon le rétablissement du niveau de conscience. Ces projets sont en cours
et Charléne Aubinet travaille a faire évoluer cette batterie d’évaluation.

2. Poursuite de I’étude de faisabilité

A lissue des modifications effectuées, une nouvelle étude de faisabilité devra étre effectuée car
les améliorations proposées ont été nombreuses et concernent I'ensemble des documents congus.
Cette phase devra inclure des experts de professions différentes pouvant tester I’outil.
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Une fois la batterie finalisée, une phase de pilotage devra étre réalisée aupres d’un échantillon de
sujets tout-venant. Ce pré-test permettra de questionner le bon fonctionnement du logiciel : la BERA-
ET mesure-t-elle de maniére fiable les fixations visuelles volontaires lors d’une tache de
compréhension orale ? Par la suite, un pré-test aupres d’un échantillon de patients aphasiques sans
trouble de la conscience permettra de vérifier que notre outil mesure correctement les troubles de la
compréhension orale. Alors enfin une comparaison de la BERA avec la BERA-ET devra étre envisagée
sur un échantillon de patients en ECM et EECM. Cette étude participera a vérifier la fiabilité du test en
évaluant les fiabilités inter-juges (corrélation des scores entre plusieurs juges) et intra-juges
(corrélation des scores attribués par un méme juge a des moments différents).

La Figure 25 ci-dessous synthétise les futures études a réaliser pour une validation de la BERA-ET.

Evaluation des conft::‘:tive Poursuite Pée'tes.t s.tur pa:if,;::s;::;s?:zes |’
I capacités \ P étude de BEES Ty I .
Validation de la - d'un test de P sains ; Poursuite de
BERA sur visuelles et réponse & une faisabilité conscience | lidation d
5 neuro-visuelles P G el Est-ce que le Mesure-t-il | validation de
patients en ECA d tient commande ; logiciel correctement les ' |a BERA-ET
es patients en verbale avec et Sl Gl i troubles de la !
ECA STt fonctionne, est 2 ) i
- : i ? comprehension orale r
sans eye-tracker moaljica fiable : h le ? !
R
Faut-il aller plus loin ? Faut-il aller plus loin ?

Figure 25 : Schématisation des perspectives de recherche de la BERA-ET. En rouge les études préalables ; en jaune les phases de faisabilité et de
pilotage ; en vert I'objectif final du projet, vers la poursuite de validation de la BERA-ET

C  Perspectives cliniques : quelles perspectives pour la prise en soins orthophonique ?

Comme nous I'avons évoqué précédemment, une autre évaluation écologique et fonctionnelle
pourrait se substituer a la BERA en utilisant le méme support logiciel. Celle-ci aurait pour visée
d’évaluation la compréhension du langage sur des items concrets du quotidien et signifiants pour
chaque patient (Crunelle, 2018), en prenant en compte leurs intéréts particuliers et la fréquence
d’usage de concepts/objets quotidiens (Beukelman & Mirenda, 2017).

En se plagant dans une globalité de prise en charge, le dispositif d’évaluation avec utilisation d’'un
eye-tracker pourrait constituer un outil d’entrainement a la reconnaissance d’objets, personnes et
lieux du quotidien. Ainsi, la BERA-ET adaptée ne s’agirait plus d’un bilan spécifique de Ia
compréhension orale, mais d’un dispositif ayant une implication clinique majeure dans une perspective
fonctionnelle. Notons que l'utilisation de I'eye-tracker dans les systemes de CAA est aujourd’hui
largement répandue dans le champ du handicap complexe (Cenomy, 2021; Schwab et al., 2018).

Un logiciel modulable destiné a de la stimulation pourrait étre imaginé ol chaque professionnel
aurait la possibilité d’entrer une banque d’images signifiantes, préétablie en collaboration avec
I’entourage du patient, dont sa famille et les aidants professionnels (Beukelman & Mirenda, 2017).
L’évaluation servirait de support a la prise en soins afin de déterminer le lexique passif et actif en place
et a travailler en lien avec les éléments de son quotidien. Dans la grande majorité des cas, les patients
en ECA chronique sont hébergés dans des structures d’accueil spécialisées. Les photos proposées
pourront donc s’apparenter a la photo des différents lieux de vie, des soignants principaux du patient
ou encore des activités pouvant lui étre proposées dans I'établissement.
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CONCLUSION

A I'heure actuelle, évaluer les patients en ECA constitue un enjeu thérapeutique et humain
majeur du fait d’erreurs de diagnostic nombreuses. Nous le savons, le diagnostic initial entraine le
patient dans un parcours de soins et de traitements bien différent, ce qui a un impact évident sur sa
famille, les soignants et de maniére générale sur le pronostic d’évolution. Or, la compréhension du
langage oral joue un rdle clé dans la pose de ce diagnostic. L'orthophoniste y a donc toute sa place et
son évaluation assure une complémentarité avec les observations des autres professionnels.
Toutefois, les outils a sa disposition semblent insuffisants.

La BERA apparait aujourd’hui comme le test le plus adapté a I'évaluation de la compréhension
orale des patients en ECA, mais implique une certaine subjectivité de la part de I'évaluateur. Les
dispositifs d’eye-tracking se révélent étre des outils clés pour gagner en objectivation des fixations
visuelles et donc en fiabilité. De fait, seule une comparaison de la BERA avec et sans eye-tracker
pourrait révéler I'apport d’un tel dispositif. Pour ce faire, I'objectif de notre étude a été d’élaborer une
version informatisée de la BERA en y ajoutant un eye-tracker (BERA-ET). Une étude de faisabilité a été
réalisée sur un premier prototype afin de juger de sa mise en place en pratique courante. Cette étude
préalable a pour but a plus long terme de confronter BERA et BERA-ET.

Les analyses descriptives effectuées révelent une faisabilité partielle de notre prototype. Les
professionnels que nous avons interrogés n’ont pas donné de consensus franc et de nombreuses
modifications sur la forme de I'outil ont été suggérées. Si notre protocole parait clair et pertinent, la
durée de passation doit étre réduite et les distracteurs seront a limiter. Au-dela de toutes ces
modifications, notre étude a mis en évidence I'écart existant entre le monde de la recherche et la
pratique clinique. Elle a permis de mettre en lumiére le besoin majeur de développer de nouveaux
outils d’évaluation adaptés a cette population et la pertinence de I'eye-tracker pour y répondre.
Manipuler le logiciel s’avére essentiel pour juger I'ensemble des parameétres proposés et pour vérifier
leur adéquation avec la population visée. Ce travail devra étre réalisé en collaboration avec un
maximum de professionnels accompagnant la personne en ECA. Du fait des multiples comorbidités des
patients, le seul regard de I'orthophoniste ne suffit pas et toute I'’équipe soignante doit étre mobilisée.

En outre, cette étude ouvre de nombreuses perspectives orthophoniques. Le support logiciel
de la BERA-ET ainsi congue pourrait servir a la création d’autres tests de compréhension d’objets
signifiants du quotidien du patient. Ils intégreraient son vécu, ses préférences et son milieu de vie. lls
ameéneraient a identifier les éléments a travailler et ceux déja compris par le patient pour pouvoir
élaborer un outil de CAA. La mise en place d’un tel outil viserait a redonner au patient une certaine
autonomie en offrant la possibilité de faire ses choix et ainsi d’agir a nouveau sur son environnement
en améliorant la communication avec I'ensemble de son entourage professionnel et familial.

Finalement, cette premiere étude exploratoire se voudrait une petite pierre d’un édifice allant
bien au-dela de ce mémoire pour améliorer I'accompagnant de ces patients, souvent oubliés. Nous
espérons contribuer a diffuser la BERA et a ceuvrer a une meilleure connaissance des particularités de
ces patients et de l'intérét de I'eye-tracker dans leur prise en soins. De prochaines recherches
permettront d’élaborer un outil fonctionnel et applicable sur le terrain auprés des patients en ECA. Il
constituerait pour les orthophonistes un moyen simple de mesurer régulierement I’évolution de leurs
patients. En collaboration avec Charlene Aubinet, ce mémoire s’inscrit dans un projet d’amélioration
de la BERA qui fait actuellement I'objet de recherches scientifiques et sera trés certainement poursuivi.
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ANNEXES

Annexe 1 : Tableau des signes cliniques selon I’état de conscience altérée

dt de gese Prése eq e e :‘l‘ :‘ gues opse dbie dpd e 0 e
0 e e eve pe epuo O e e ere O e e
opse dole
Coma NON NON oul Aucun Réflexes uniquement
SENR oul NON oul Aucun - Etat d’éveil fluctuant (ouverture des yeux spontanée ou suite a une stimulation)
(état - Mouvements réflexe et spontanés possibles mais non appropriés (pleurs, rires, grimaces, mouvements
végétatif) des yeux dont fixation oculaire limitée a 1/2sec, de la téte et des membres)
- Préservation des fonctions automatiques comme le cycle veille-sommeil Réflexes uniqguement
- Aucun signe de conscience de soi et de I'environnement
- Absence de toute réponse émotionnelle adaptée au contexte
- Absence de comportement volontaire reproductible ou intentionnel face a tout stimulus
- Aucun signe de compréhension et expression du langage
oul oul QuI - Poursuite visuelle (poursuivre son reflet dans un miroir, une personne dans la piece)
(Comportements de - Fixation visuelle (non systématique, ne suffit pas a évoquer un contenu de conscience)
bas niveau) - Localisation des stimulations nociceptives
ECM - - Réaction motrice automatique adaptée par rapport a I'environnement et non attribuable a un réflexe (comportement Variables
orienté) (se gratter, saisir un objet, tenir le lit)
- Localisation d’un objet (attraper et serrer la main de quelqu’un)
- Manipulation d’objets (tenu 5 sec + rotation de certains objets)
- Réactions affective/ émotionnelles appropriées et contextualisées
- Aucun signe d’efficience des fonctions réceptive et expressive du langage
->Comportements non réflexes, dirigés vers un but, contextualisés, mais fluctuants et inconstants
oul oul oul Au moins I'un des trois critéres :
ECM + (Haut niveau : - Réponse a lacommande / mouvement sur demande (ex : ouvrir la bouche) : répond correctement lors de minimum deux
préservation relative demandes pour une méme commande Variables
du langage) - Verbalisation intelligible (au moins une réponse négative compréhensible telle que « stop », « non ») *
- Communication non fonctionnelle mais intentionnelle (réponses oui/non gestuelles ou verbales) *
Ooul Ooul oul Au moins I'un des signes suivants :
EECM - Communication interactive fonctionnelle : verbalisation, réponse oui/non, utilisation de I'écriture, utilisation d’une
communication alternative augmentée (CAA) Variables

Utilisation fonctionnelle d’objets : discrimination dans I'utilisation d’au moins deux objets différents
->Cohérence et fiabilité des réponses jugées plus constantes lors des phases d’éveil pour au moins deux évaluations
consécutives

* Selon la premiere définition dans la littérature (Giacino et al., 2002). Les items de verbalisation et de communication intentionnelle n’étaient pas repris dans certaines publications ultérieures (Bruno et al., 2012).
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Annexe 2 : Tableau des 14 échelles comportementales évaluant I'état de conscience

Echelles comportementales Auteurs Recommandations quant a leur utilisation
(American Congress of Rehabilitation Medicine et al., 2010) (American Congress of Rehabilitation Medicine et al., 2010; Giacino et al., 2014a; Kondziella et al.,
2020; Laureys, 2015)
La Coma Recovery Scale-Revised (CRS-R) ou « Echelle de Giacino (2004) « Gold Standard » recommandée pour évaluer le niveau de conscience en phase aiglie et chronique
récupération du coma »
La Glasgow Coma Scale (GCS) Teasdale et Jennett | Echelle la plus connue et utilisée en pratique courante pour évaluer I'état de conscience en phase
(1974) aiglie post-lésionnelle.
Le Full Outline of UnResponsiveness (FOUR) Wijdicks (2005) Recommandée a la place du GCS en phase aiglie dans les unités de soins intensifs (a utiliser
cependant avec réserve)
La Wessex Head Injury Matrix (WHIM) Shiel (2000) Validation suffisante (a utiliser avec plus de réserves)
La Sensory Stimulation Assessment Measure (SSAM) Rader (1994) Validation suffisante
La Western Neuro Sensory Stimulation Profile (WNSSP) Ansell (1989) Validation suffisante
La Sensory Modality Assessment Technique (SMART) Gill- Thwaites (1999) = Validation suffisante
La Disorders of Consciousness Scale (DOCS) Pape (2005) Validation suffisante
La Coma/Near-Coma Scale (CNC) Rappaport (1992) A utiliser avec beaucoup de réserves (une étude remet en cause sa validation)
La Swedish Reaction Level Scale-1985 (RLS85) Stalhammar (1988) = Non recommandée (validation insuffisante actuellement)
La Comprehensive Levels of Consciousness Scale (CLOCS) Stanczak (1984) Non recommandée (validation insuffisante actuellement)
La Glasgow-Liege Coma Scale (GLS) Born (1985) Non recommandée selon certains auteurs — Evaluation des réflexes au niveau du tronc cérébral (non
retrouvé dans le GCS)
La Innsbruck Coma Scale (INNS) Benzen (1991) Non recommandée
La Loewenstein Communication Scale (LOEW) Borer-Alafi (2002) Non recommandée (validation insuffisante actuellement)
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Annexe 3 : Synthése de revue de la littérature sur les capacités langagiéres résiduelles des ECA

Etat de
conscience

SENR

Pourcentage
moyen de patients
montrant
implicitement des
capacités
langagieres
33%

Pourcentage
moyen de
patients montrant
explicitement des
capacités
langagieres
20% (qui
devraient  alors
étre classés en

ECM*)

Stimuli entrainant une
majorité de réponses

Capacités langagieres résiduelles

Réponses a un contenu émotionnel de type prosodie a contenu émotionnel (exclamations) (Kotchoubey et al.,
2009), leur propre prénom (Crivelli et al., 2020; Perrin et al., 2006; Sergent et al., 2017; Staffen et al., 2006; Y.
Zhang et al., 2017), la musique (Hu et al., 2021; Li et al., 2018).

Détection de la parole par
rapport au bruit
- Hypothése d’une
préservation partielle du
systéeme d’analyse auditive

Capacité a différencier un stimulus verbal d’un stimulus non-verbal (bruit)

Activation significative du cortex temporal supérieur bilatéral, étendu a la partie postérieure des
lobes temporaux (Bekinschtein et al., 2011; Beukema et al., 2016; Coleman et al., 2007, 2009; Erlbeck
et al., 2017; Kotchoubey et al., 2005; Sergent et al., 2017).

Détection de l'intelligibilité
de la parole
- Hypothése d’une
préservation partielle du
lexique phonologique pour
différencier un mot
familier d’'un mot inconnu
d’entrée (Caramazza &
Hillis, 1990)

Etude des activations cérébrales suite a I’écoute de phrases trés intelligibles, moyennement intelligibles et
peu intelligibles :

Activations cérébrales isolées du cortex auditif gauche, temporal supérieur et médian gauche et
préfrontal gauche plus importants face a des phrases intelligibles que produites dans le bruit ou avec
des phonémes a I'envers (Edlow et al., 2017; Owen et al., 2005)

Réponses aux mots > pseudo-mots avec activation du cortex cingulaire postérieur, temporal
supérieur/médian gauche, gyrus frontal inférieur (Nigri et al., 2017; Salvato et al., 2020)

Capacités lexicales et

sémantiques de mots

- Possible traitement
sémantique

Différenciation mots sémantiquement ou non sémantiquement proches (Beukema et al., 2016;
Erlbeck et al., 2017; Kotchoubey et al., 2005; Nigri et al., 2017; Rohaut et al., 2015)

Activation cérébrale significative du gyrus frontal inférieur (Aire de Broca) et du gyrus temporal
médian gauche face a des mots sémantiquement proches (Nigri et al., 2017)

Compréhension syntaxique
de phrases
- Possible traitement
syntaxique

Réponse cérébrale importante face a des phrases avec beaucoup ou peu d’ambiguité (Bekinschtein
et al., 2011; Coleman et al., 2007, 2009; Owen et al., 2005).

Réponse cérébrale importante face a des phrases « factuellement » correctes ou incorrectes (« Le
Titatic était un bateau »/ »Le Titatic «était un iceberg ») (Kotchoubey et al., 2014).

Réponse cérébrale importante face a des phrases congrues ou incongrues (Balconi et al., 2013;
Balconi & Arangio, 2015; Formisano et al., 2019; Kotchoubey et al., 2014; Schoenle & Witzke, 2004).
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e Présence de 'onde N400, spécifiquement modulée par le traitement sémantique de I'information et
sensible au contexte immédiat dans lequel un mot est présenté (Méligne, 2012)

ECM 50 % 50 % Détection de la parole par e  Capacité a différencier un stimulus verbal d’un stimulus non-verbal (bruit)
ECM — 50 % 33% rapport au bruit e  Activation significative du cortex temporal supérieur bilatéral, étendu a la partie postérieure des
ECM + 78 % 50% - Hypothése d’une lobes temporaux (Bekinschtein et al., 2011; Beukema et al., 2016; Coleman et al., 2007, 2009; Erlbeck
préservation partielle du et al., 2017; Kotchoubey et al., 2005; Sergent et al., 2017).
systéme d’analyse auditive
Détection de l'intelligibilité e  Embrasement d’un réseau cérébral temporal et angulaire beaucoup plus large que chez les patients
de la parole en SENR face a des phrases intelligibles que produites dans le bruit ou avec des phonémes a I'envers
> Hypothese d’une (Edlow et al., 2017; Schiff et al., 2005; Tomaiuolo et al., 2016)
préservation partielle du e  Réponses aux mots > pseudo-mots avec activation du cortex cingulaire postérieur, temporal
lexique phonologique pour supérieur/médian gauche, gyrus frontal inférieur (Nigri et al., 2017; Salvato et al., 2020)
différencier un mot familier e Recrutement sélectif de certaines régions temporales face a un contenu intelligible uniquement
d’un mot inconnu d’entrée lorsque le patient passe de SENR a ECM (Fernandez-Espejo et al., 2010; Tomaiuolo et al., 2016).
(Caramazza & Hillis, 1990)
Capacités lexicales et e Réponses neuronales plus importantes que chez les SENR dans la manipulation de variables lexicales
sémantiques de mots et sémantiques (Balconi & Arangio, 2015; Rohaut et al., 2015; Schabus et al., 2011; Schnakers et al.,
->Possible traitement 2015; Steppacher et al., 2013)
sémantique
Compréhension syntaxique e  Réponse cérébrale importante face a des phrases avec ambiguité (Coleman et al., 2007, 2009).
de phrases e Réponse cérébrale importante face a des phrases « factuellement » correctes ou incorrectes chez
19% des ECM (Kotchoubey et al., 2014).
—Possible traitement e  Différenciation de phrases congrues ou incongrues (Balconi et al., 2013; Balconi & Arangio, 2015;
syntaxique Formisano et al., 2019; Kotchoubey et al., 2014; Schoenle & Witzke, 2004).
e  Capacités de compréhension écrite de mots et de phrases (Kwiatkowska et al., 2019).
e Réponse spécifique a I'EEG des patients uniquement en ECM sur des mots non reliés
sémantiquement et des antonymes (Schabus et al., 2011).
EECM 83% 100 % Communication Réponses langagieres par mesures implicites et explicites révélant des capacités de communication pré-

verbale, verbale, interpersonnelles et alternative. Compréhension phonologique, sémantique et syntaxique
retrouvée chez certains patients avec scores similaires a des patients aphasiques sans trouble de la conscience
(Aubinet, Chatelle, Gillet, et al., 2021; Aubinet et al., 2018; Chatelle et al., 2020, 2020; Coleman et al., 2007;
Curley et al., 2018; Edlow et al.,

2017; Erlbeck et al., 2017; Kazazian et al., 2020; Murphy, 2018; Rodriguez Moreno et al., 2010; Tomaiuolo et
al., 2016).
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Annexe 4 : Outils d’évaluation de la compréhension orale en aphasiologie

Outils s’appuyant sur des modeles cognitifs langagiers reconnus

Nom de l'outil Modele Caractéristiques
Test pour le diagnostic des | Modéle de Caramazzaet | - Epreuve de dénomination et désignation de 119 images.
troubles lexicaux chez le patient Hillis - Permet une quantification des troubles de la compréhension d’'images. Grande exhaustivité.

aphasique (LEXIS) de Partz et al.
(2001)

- Passation longue et s’appuie sur un pointage ou désignation verbale ou manuelle uniquement.

Batterie d’évaluation de Ia
Compréhension Syntaxique (BCS)
de Caron et al. (2015)

Modele de la - Validation récente
compréhension de - Evaluation spécifique syntaxique et morphosyntaxique orale (Monetta et al., 2019).
phrases de Saffran et al. - Prend en compte la fréquence, la structure grammaticale et la longueur des énoncés.
(1992)

Batteries d’évaluation du langage incluant des épreuves de compréhension orale

Nom de I'outil

Caractéristiques

Batterie d’Evaluation des Troubles

- Outil informatisé

lexicaux (BETL) développée par Tran et - Propose trois taches, toutes basées sur 54 images, dont une épreuve de désignation. Prise en compte des variations psycholinguistiques de fréquence,

al. (2011)

longueur et catégorie sémantique des mots proposés.

Protocole Montréal-Toulouse d’examen | - Batterie treés ancienne

linguistique de I'aphasie (MT86)
(Nespoulous, 1992)

- S'adresse aux patients en phase chronique post-AVC
- Evaluation complete du langage : compréhension orale et écrite testées par désignation d’'images, de mots et de phrases.

Boston Diagnostic Aphasia Examination - Utilisée en phase chronique
(BDAE) de Goodglass (Borod et al., 1980) | -  L'une des batteries les plus utilisées dans le monde.

- Validé et traduit en francgais
- Exploration des versants expressif et réceptif du langage en modalité orale et écrite.
- Demande des capacités de concentration assez importantes pour le patient et un temps de passation long.

GréMots (Bézy et al., 2016)

- Batterie d’évaluation cognitive et langagiére spécifique aux patients présentant une pathologie neurodégénérative a un stade léger.
- Nouvelle version récemment validée en 2021.
- Le GréMots s’appuie sur des modeles théoriques et permet une évaluation exhaustive des capacités langagieres des patients.
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Outils de dépistage de la compréhension orale

Nom de l'outil Temps estimé Caractéristiques
Language Screening Test (LAST), Flamand- 5 min Evaluation rapide de la compréhension et I'expression du langage des patients ayant subi un AVC en phase aigué.
Roze et al. (2011) Cing épreuves, dont une désignation d’'images avec distracteurs phonologiques, visuels et sémantiques, ainsi qu’une exécution d’ordres

simples, semi-complexes et complexes

Evaluation linguistique de [I'aphasie en 15 min Evaluation en phase aigué des capacités langagieres en réception et en expression, en modalité orale et écrite.
phase aigué (ELAPA) de Benichou (2014) Outil simple d’utilisation avec un temps de passation relativement court.
Epreuve de désignation de mots et de phrases a I'oral.

Cognitive Assessment Scale for Stroke 15 min Dépistage des troubles cognitifs post-AVC a I'aide d’un support adapté aux troubles séveres de I'expression orale.
Patients (CASP) par Barnay et al. (2014) Prise en compte des spécificités des patients en phase aigué (alitement, négligence spatiale gauche).

Non adressé aux patients avec aphasie globale.

9 épreuves dont un test de compréhension orale sur ordres simples et complexes.

Bilan informatisé d’aphasie version courte - Evaluation en phase aigué dont un test de compréhension orale par désignation d’images, exécution d’ordres et un test de
(BIA) (Gatignol et al., 2012) compréhension syntaxique.
Evaluation de la compréhension écrite lexicale et syntaxique

Outils d’évaluation spécifiques aux patients avec des troubles moteurs majeurs

Evaluation qualitative de la - Evaluation de la compréhension par désignation d’une image cible parmi deux images.
compréhension des notions - Sont retrouvées les notions de genre, nombre, notions spatiales et de négation.
et énoncés simples - Congue pour les enfants non ou mal-oralisant
(EQCNES), développée par - Intégre une désignation sous plusieurs modalités (digitale, oculaire ou verbale) a partir d'images ou de pictogrammes.
Florian Merle - Parait pertinente pour les patients en ECA pour qui le pointage oculaire semble a privilégier. Cependant, ce test n’a fait I’objet d’aucune validation.
Batterie d’Evaluation du - Outil validé qui rend compte des fonctions cognitives des patients avec Locked-In Syndrome (LIS)
Locked-In Syndrome (BELIS) |- 3 sections : I'examen perceptif de la vision et de I'audition, I'examen moteur de I'atteinte du cou, de la face, des mains et des yeux, I’'examen des fonctions cognitives.
par Emilie Castelnot et Marc Cette derniére partie comprend 19 subtests dont une sur la reconnaissance visuelle et auditive et une concernant la compréhension du langage sur des mots et phrases
Rousseaux (2008) complexes.
- Lasélection des items s’appuie notamment sur la présence d’un code oui/non fiable.
- Le temps de passation est estimé a 40 minutes.
->Batterie spécifique aux LIS, avec des épreuves trop complexes pour les patients en ECA avec un temps de passation relativement long et s’appuyant sur un code
oui/non fiable qui n’est pas toujours possible d’obtenir avec les patients en ECA.




Cognitive Assessment by
Visual Election
(CAVE) (Murphy, 2018)

- Evaluation spécifique aux patients en ECM et EECM, validée en anglais.
- Se compose de six sous-tests permettant d’évaluer les capacités de reconnaissance visuelle d’objets réels, de nombres, de mots écrits, de lettre, d’'images et de
couleurs. Chacun des sub-tests contient 10 items.
- Chaque objet cible est présenté avec un distracteur et le patient est amené a fixer la cible au moins deux secondes pour que sa réponse soit prise en compte.
Prérequis : préservation des capacités de fixation visuelle et compréhension orale et écrite a minima.

—>Spécifique aux ECA, mais aucune validation en frangais et pas de prise en compte de I'ensemble des domaines linguistiques. Aucun contréle des variations
psycholinguistiques.

Annexe 5 : Synthése des pathologies visuelles et neuro-visuelles pouvant étre retrouvées chez les patients en ECA

Atteinte de
I'organise visuel

Anomalie des pupilles
Ptosis : affaissement anormal de la paupiére supérieure lié a un déficit du muscle releveur de la paupiére (Centre ophtalmologique Jean Jaurés, 2021).
Kératite (26 % des cas d’ECA) : érosion de la cornée entrainant une baisse visuelle et un larmoiement avec la sensation d’un corps étranger dans I'ceil.

Altération des
réflexes et
mouvements
oculaires

Mouvements oculaires anormaux voire absents

Absence de clignement a la menace visuelle

Perte du réflexe oculocéphalique correspondant au déplacement des yeux en réponse a la rotation de la téte

Perturbation du réflexe oculo-vestibulaire correspondant a un mouvement réflexe des globes oculaires dans le sens inverse du mouvement de la téte, permettant une
stabilisation du regard sur un point fixe.

Perturbation des réflexes cornéens comme la réponse de I'ceil au contact d’un corps étranger sur la cornée par fermeture brutale des paupiéres.

Atteinte corticale

Nystagmus : mouvement rythmique anormal des yeux pouvant survenir entre autres lors d’une atteinte cérébelleuse (Gaymard, 2013).

Déficit visuel cortical (dans 19,2% des cas d’ECA) : |a structure oculaire est habituellement intacte, mais les voies optiques ou les structures corticales sont atteintes. Ceci nuit
au traitement et a I'interprétation des informations visuelles. Dans au moins la moitié des cas, fixation, poursuite visuelle et saccades sont atteintes (Duquette, 2015).
Hémianopsie latérale homonyme (HLH) : amputation bilatérale d’un hémichamp visuel suite a une Iésion du cortex visuel primaire. Aucun acces conscient a la plupart des
informations visuelles dans le champ visuel controlatéral a la Iésion. On le retrouve chez 30% des patients ayant subi un AVC (Masson, 2019).

Troubles gnosiques visuels ou agnosies visuelles : trouble de la capacité de reconnaissance visuelle suite a une atteinte des voies cérébrales visuelles.

Héminégligence ou Négligence spatiale unilatérale : perte de conscience de I'espace situé du c6té opposé a la Iésion cérébrale, non expliquée par un déficit sensoriel ou
moteur. Pour le patient, une moitié de son champ visuel n’existe plus (Azouvi et al., 2006). Le diagnostic d’héminégligence est difficile a réaliser chez les patients avec ECA mais
souvent présente (Aubinet, Chatelle, Gillet, et al., 2021).

Diplopie « Vision double d’un objet unique » (Diplopie, 2016). La cause est ophtalmologique, liée a une atteinte musculaire ou neurologique entrainant une paralysie ou parésie des muscles

oculomoteurs.

91




En lien avec le contenu du protocole

Annexe 6: Cahier des charges pour I'élaboration de la BERA-ET (en marron, les éléments de la BERA conservés)

Criteres

Clarté du
protocole pour
le thérapeute

Objectifs : critéres retenus

Le protocole doit étre clair pour le thérapeute. Celui-ci doit pouvoir

comprendre facilement les enjeux de I'évaluation de la compréhension
chez les patients en état de conscience altérée.

Le fonctionnement du logiciel doit étre facilement compréhensible et
clairement expliqué.

Moyens déployés dans I’étude

Consignes claires pour le clinicien afin qu’il puisse appliquer le protocole sans
aucun questionnement relatif au déroulé de la passation.

Ajout de schémas et images dans le protocole pour que le thérapeute puisse

comprendre facilement I'utilisation du logiciel et les étapes de I'évaluation.

Ajout d’éléments théoriques et informatifs sur I'eye-tracker et les capacités des
patients en état de conscience altérée clairs pour le clinicien afin de comprendre
les enjeux de cette évaluation et I'utilité du matériel proposé.

Ajout d’un tableau récapitulatif des signes cliniques pour gagner en clarté.

Utilité des
éléments du
protocole

Le rappel théorique sur la terminologie employée et les signes de
conscience selon I'entité clinique diagnostiquée doit étre utile au clinicien
pour interpréter les résultats du test.

Importance d’expliquer a ’'examinateur le principe d’utilisation de I'eye-
tracker pour une meilleure utilisation au sein du protocole.

Importance pour I'examinateur de connaitre le contexte d’élaboration
du protocole.

De maniére générale, tous les éléments du protocole doivent étre utiles
au thérapeute afin de ne pas le surcharger d’informations sans intérét.

Inclusion dans le protocole d’un rappel théorique sur la terminologie, les signes
comportementaux des différents états de conscience et les capacités langagiéres
résiduelles des patients en état de conscience altérée.

Inclusion d’une partie préliminaire sur le contexte d’élaboration du protocole de
la BERA-ET

Inclusion d’une note d’information sur le principe et 'utilisation de I'’eye-tracker.

Pertinence des
éléments du
protocole

Toutes les informations formulées doivent étre appuyées par la
littérature scientifique.

Ajout de références bibliographiques dans I'ensemble du protocole.

Explication du contexte d’élaboration et des objectifs du protocole pour que le
thérapeute juge les informations données pertinentes.
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En lien avec la forme du protocole

Criteres

Accessibilité

Objectifs : critéres retenus

Temps de passation de la BERA-ET court pour ne

Moyens déployés dans I’étude (en marron les éléments provenant de la BERA, conservés)

Mise en place rapide du matériel

temporelle pas fatiguer le patient. - Temps de passation de la BERA ne dépassant pas 30 min
Temps de passation adapté a I'état du patient. - Utilisation de phrases courtes dans les consignes (Wolff et al., 2018)
Temps de prise en main du logiciel et du | - Séparation des modules « compréhension de mots » et « compréhension de phrases » pour étre proposés
protocole court pour le thérapeute afin que cela a des temps différents selon la disponibilité du patient.
soit adapté a la réalité clinique. - Possibilité de faire une pause ou d’arréter le protocole selon I’état du patient
Mesures Privilégier une épreuve courte mais pouvant étre | - Deux versions de la BERA-ET pour éviter les effets test-retest (déja tres faibles) et pouvoir proposer
répétées répétée plusieurs fois a intervalle de temps réduit. plusieurs évaluations a un méme patient.

Objectivité de
I’évaluation
des fixations

Obtenir un outil le plus objectif possible pour
éviter tout biais de passation (surinterprétations,
manque d’une réponse par distraction, difficulté

Calibrage de I'appareil aux capacités visuelles de chaque patient
Aide au thérapeute : retours visuels des mouvements oculaires du patient grace a un pointeur visuel et
timer sur I’écran pour objectiver les zones de fixation visuelle et la poursuite oculaire.

visuelles de cotation au vu du comportement du patient). | - Durée de fixation de I'image fixée a 2 secondes ! et automatisation du passage a I'item suivant.
- Durée de balayage visuel des deux images, fixé a 5 secondes 2
Obtenir des scores indépendants de I'évaluateur. | - Ajout d’une diapositive neutre pour recentrer le regard du patient et éviter les biais liés a une fixation
systématique d’un coté de I'écran : carré blanc sur fond noir entre |'étape de balayage visuel et I'énonciation
de I'item cible.
- Informatisation de la cotation : indépendance de I'évaluateur?
- Disposer de la tablette sur un pied fixe avec marquage de I'emplacement idéal selon chaque patient pour
une méme disposition du matériel d’une évaluation a l'autre.
Prise en L’évaluation ne peut pas étre entierement | - Absence de synthése vocale : le thérapeute énonce oralement les consignes.
compte du informatisée et automatisée : - Sollicitation verbale : possibilité de répéter I'item cible 4 fois toutes les 10 secondes si aucune image

facteur humain

Besoin d’une sollicitation verbale importante du
fait des difficultés attentionnelles des patients.

Conserver la voix et la présence humaine avec
une prosodie naturelle d’un thérapeute familier.

Prendre en compte les aspects qualitatifs de
I’évaluation et le regard clinique du thérapeute.

sélectionnée.

Inclure dans le protocole une information sur le comportement a adopter pendant I'épreuve : encourager,
expliquer I'objectif de I'épreuve et le besoin de sa collaboration.

Possibilité d’ajouter des points au cours de la passation si le thérapeute juge que le patient, malgré une
durée de fixation inférieure aux deux secondes attendues, pointe visuellement la cible a plusieurs reprises.

Environnement
propice —
Limitation des
distracteurs

Eviter trop de stimuli dans I’environnement du
patient avant et pendant I'évaluation.

Conservation des images de la BERA déja neutres (en noir et blanc, dessins simples)
Aucun ajout de stimulation sonore pour ne pas surcharger (le son présent dans le jeu GazePlay d’origine
sera coupé pour la passation)

1 Critére diagnostic admis par la communauté scientifique pour déterminer le caractére intentionnel d’une fixation visuelle (Royal College of Physicians, 2020)
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Eviter tout distracteur durant I’évaluation du
patient : on cherche a obtenir une interface la plus
neutre possible.

- Ajout de feedback visuels les moins prégnants possibles pour aider I'évaluateur dans sa cotation (points
noirs de petite taille sans couleur saillante).

- Evaluation dans un environnement familier du patient, calme, sans autres personnes présentes, avec une
luminosité suffisante

Adaptabilité—
Prise en
compte des
comorbidités

Adapter la passation au profil de chaque patient
a:

- Troubles visuels

- Fluctuations attentionnelles

- Etat de santé au moment de |’évaluation

- Calibrage de I'appareil aux capacités visuelles de chaque patient avant toute passation

- Strabisme : possibilité de ne prendre en compte que les capacités visuelles d’un ceil directeur prédéfini

- Héminégligence : proposer les images dans ’hémichamp pris en compte par le patient OU possibilité de
tourner I'écran de la tablette pour une présentation haut/bas.

- Adaptation de la hauteur de la tablette selon les capacités visuelles du patient

- Pauses ou arrét du protocole selon les capacités attentionnelles et la fatigabilité du patient

- Etapes de I’évaluation paramétrables selon le patient et ses capacités

- Ajout dans le protocole des troubles visuels entravant la bonne utilisation de I’eye-tracker et des possibles
adaptations.

- Possibilité de répéter 4 fois chaque consigne si aucune réponse donnée au bout de 10 secondes *

Facilité
d’utilisation et
de
manipulation

Outil facile d’utilisation et de manipulation pour
tous les professionnels concernés.

Expliquer chaque étape de la mise en place du
systeme d’eye-tracking.

- Explication de chaque étape de I'évaluation dans le protocole.

- Notice d’information pour placer I'eye-tracker et la tablette en fonction du patient (Tableau
récapitulatif).

- Peu de manipulations au sein du logiciel proposées pour faciliter |’utilisation de I’outil. Les résultats sont
par exemple directement accessibles sur le logiciel.

- Ajout de critéres paramétrables pour que chaque évaluateur personnalise la passation selon son niveau
d’aisance avec la manipulation du logiciel.

- Automatisation de la cotation et du passage a I'item suivant.

- Informatisation de la cotation et calcul automatique des résultats accessibles a I'évaluateur.

2 On définit la durée de fixation d’une zone d’intérét & 500 ms au minimum, ce qui correspond au temps nécessaire pour accéder & I'information percue de maniére consciente (Tullis & Albert,
2013). Cette durée est utilisée dans 66% des études selon certaines revues de littérature (Dalrymple et al., 2018; Kasprowski et al., 2014).

3 62% des études utiliseraient une diapositive neutre ou « fixation cross » composée d’un symbole au centre de I'écran afin de recentrer le regard avant présentation d’un stimulus (Dalrymple et

al., 2018; Kasprowski et al., 2014). On la retrouve dans la plupart des expérimentations en psychologie (Psytoolkit, 2021). Cette méthode a pour but d’étre sdr que le patient regarde I’écran,
regarde au bon endroit sur I’écran (guider son regard), de focaliser I’attention sur un point de I’écran / de sortir I'attention d’un endroit sur I’écran (par ex, pour nous, de faire en sorte qu’il ne

reste pas sur I'image qu’il a fixé en dernier pendant le balayage visuel) et d’étre sir que le patient est concentré sur la tdche en cours.

4 Critéres fondés sur ceux de la CRS-R (Schnakers et al., 2008).

94




Annexe 7 : Tableau récapitulatif des points -clés de certains eye-trackers
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nnexe 8 : Fiche synthése du Tobii Eye tracker 5
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Annexe 9 : Questionnaire de faisabilité adressé aux experts

Profil du
thérapeute
Contenu
Forme

Indicateurs

Iltems

Informations
thérapeute

Informations générales

Profession
- Orthophoniste
- Ergothérapeute
- Orthoptiste
- Neuropsychologue
Mode d’exercice :
- Salariat
- Libéral
Type de structure et mode d’exercice :
- Unité EVC-EPR au sein d’un hopital ou d’une clinique
- MAS
- FAM
- Unité d’éveil
- Autre (a préciser)

Expérience aupres des
patients en ECA

Nombre d’années d’exercice aupres de patients en état de conscience altérée :
- Moins de 1 an
- Entre 1 et 5ans
- Entre 5 et 10 ans
- Plus de 10 ans

Les patients ECA représentent :

- Entre 0 et 25% de ma patientéle

- Entre 25 et 50 % de ma patientele

- Entre 50 et 75 % de ma patientele

- Entre 75 et 100% de ma patientéele
Précisez le type d’ECA le plus souvent pris en soins :

- EVC/SENR

- EPR/ECM

- EECM

- Je n’en ai jamais pris en soins

Chronicité des troubles
des patients pris en soins

Les patients ECA que je prends en soins présentent (plusieurs réponses possibles) :
- Un trouble persistant (état inchangé pres un mois post-1ésion)
- Un trouble permanent (état inchangé aprés 6 mois post-lésion)
- Un trouble chronique (état inchangé depuis plus d’un an post-lésion)

Evaluation de la
compréhension orale
chez les patients ECA

Concernant mon évaluation de la compréhension orale chez les patients ECA :

- Je n’évalue pas les compréhension orale chez ces patients

- Jévalue la compréhension orale chez les ECA a partir d’une observation
clinique principalement

- J'évalue la compréhension orale chez les ECA a partir de grilles d’observation
comportementales globales comme la CRS-R, la WHIM, la SMART

- Jévalue la compréhension orale chez les ECA a partir d’épreuves validées
dans d’autres pathologies que j'adapte pour ces patients ou en utilisant des
épreuves « fait main ».

- Jévalue la compréhension orale chez les ECA a partir d’épreuves ciblées et
validées spécifiques a cette population comme la BERA

- Autre (a préciser)

Besoin d’outils
d’évaluation de la
compréhension orale

Je trouve qu’il y a un besoin d’outils d’évaluation de la compréhension orale
spécifiques aux ECA :

- Ooul

- NON

Connaissance et
utilisation de I'eye-
tracker ou commande
oculaire

Concernant mes connaissances et mon utilisation de I'eye-tracker (ou commande
oculaire) dans ma pratique clinique :
- Je ne sais pas exactement ce que c’est et comment I'utiliser
- J'ai des connaissances théoriques mais je I'intégre peu a ma pratique par
choix
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- Jaides connaissances théoriques mais je I'integre peu a ma pratique par
défaut (notamment a cause du colt engendré)

- Jutilise occasionnellement la commande oculaire lors de bilans ou de la prise
en soins des patients ECA

- Jutilise systématiquement la commande oculaire lors de bilans ou de la prise
en soins des patients ECA lorsque cela s’y préte (patient en capacités de
I"utiliser)

Intérét de I'eye-tracker
dans I'évaluation de la
compréhension orale

Je trouve que I'eye-tracker pourrait étre un dispositif intéressant dans I’évaluation de la
compréhension orale des patients en ECA :

- Oui

- Non

Cadre théorique

(1) : Terminologie

des ECA et signes
de conscience

Q1. La description de la terminologie employée chez les patients en état de conscience
altérée est :

a. Compréhensible

b.  Pertinente afin d’appréhender au mieux I'évaluation de la compréhension orale

chez les ECA
Clarté c. Utile
Pertinence Q2. Le tableau récapitulant les différents ECA et leurs signes cliniques caractéristiques est :
Utilité a. Compréhensible
b.  Pertinent afin d’appréhender au mieux I'évaluation de la compréhension orale
chez les ECA
c. Utile
Q3. L’encadré expliquant les critéres de diagnostic d’'une communication fonctionnelle
est:
a. Compréhensible
b.  Pertinent
c. Utile
Cadre théorique Q4. Les informations sur I’évaluation actuelle de I'état de conscience sont :
(1) : Evaluation de a. Claires et concises
I'état de Clarté b.  Pertinentes pour permettre au thérapeute de mieux comprendre comment ses
conscience Pertinence patients ont été évalués et comment le diagnostic d’état de conscience a été
Utilité posé
c.  Utiles au thérapeute pour savoir ou trouver les données relatives aux bilans
réalisés auprées de ses patients et savoir quel test peut étre utilisé si aucun bilan
d’état de conscience n’a été réalisé.
Cadre Q5. L'état de la recherche sur les capacités langagieres des patients ECA est :
théorique (1) : ECA a. Compréhensible
et capacités Clarté b.  Pertinent afin de comprendre l'intérét de I'évaluation de la compréhension
langagiéres Pertinence orale chez ces patients et d’identifier les capacités langagiéres pouvant étre
résiduelles Utilité attendues selon le niveau de conscience.
c. Utile
Q6. Les explications et schémas des modeles cognitifs de la compréhension orale de mots
Clarté et de phrases sont :
Pertinence a. Clairs et compréhensibles
Utilité b.  Pertinents au vu des connaissances scientifiques actuelles
c.  Utiles pour mieux appréhender |'évaluation de cette capacité langagiere
Informations sur le Q7. L'explication du principe de I'eye-tracker est :
systeme d’eye- Clarté a. Clairet compréhensible par les thérapeutes n’ayant pas forcément d’expérience
tracking ou Utilité dans le domaine
« commande b. Utile
oculaire » (2) : Utilité Q8. Le schéma récapitulant le fonctionnement d’un dispositif d’eye-tracking est utile au
Principe thérapeute.
Utilité Q9. Les liens vers les fiches techniques de différents eye-trackers disponibles en novembre

2021 sont utiles et suffisantes au thérapeute s’interrogeant sur le choix d’un eye-tracker
ou voulant avoir accés a des informations plus techniques sur son eye-tracker.
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Informations sur le
systeme d’eye-

Q10. L'état des lieux des domaines d’application actuels de I'eye-tracker dans la
sphere médicale et paramédicale est suffisamment :

tracking ou Clarté a. Compréhensible
« commande Pertinence b.  Utile pour resituer le protocole présenté au sein de la recherche et des
oculaire » (2) : Utilité applications actuelles de I'outil
Domaines c. Pertinent afin de mieux comprendre l'intérét de ce dispositif dans
d’application et I’évaluation des patients en ECA
intéréts
Informations sur le Q11. Les informations données pour expliquer l'importance de I'étape du
systeme d’eye- calibrage de I'eye-tracker sont :
tracking ou Clarté a. Compréhensibles
« commande Pertinence b.  Utiles afin d’en comprendre I'intérét pour la suite du protocole et de
oculaire » (2) : Utilité pouvoir s’y référer lors de I'évaluation des patients
Importance du c. Pertinentes
calibrage de
I"appareil
Contexte Clarté Q12. Le contexte d’élaboration de la BERA-ET est pour le thérapeute :
d’élaboration du Utilité a. Compréhensible
protocole (3) b. Utile
Objectifs et pré- Q13. Les objectifs de la BERA- ET, les pré-requis et conditions nécessaires a cette
requis ala Clarté évaluation sont :
passation de la Pertinence a. Clairs pour déterminer si une évaluation de la compréhension orale peut
BERA -ET (4) Utilité étre réalisée avec un eye-tracker
b.  Utiles pour le thérapeute
. Pertinents
Contenu du Clarté Q14. Les informations concernant le contenu du protocole et la passation sont

protocole et
conditions de
passation (5)

suffisamment claires pour le clinicien.

Accessibilité temporelle

Q15. Le temps de travail nécessaire au clinicien pour manipuler le protocole
d’évaluation avant de I'utiliser avec les patients est adapté a la réalité clinique.
Estimation du temps de prise en mMain @ ....c.ccceveveevieeieciicececee e

Utilité Q16. Le schéma récapitulant le déroulement de la passation est utile au
thérapeute.
Comorbidités / Q17. Les conseils sur les conditions idéales de passation et le positionnement du
Adaptabilité patient et de I'eye-tracker sont adaptés aux difficultés des patients en ECA.
Objectivité Q18. Le protocole de passation de la BERA -ET assure une objectivité de

I’évaluation des fixations visuelles et diminue toute surinterprétation ou difficulté
de cotation (calibrage de I'appareil, adaptations ...).
Les résultats obtenus sont ainsi indépendants du cotateur.

Répétition des mesures

Q19. Conformément aux recommandations actuelles, les évaluations aupres de
patients ECA doivent étre répétées le plus possible afin d’obtenir des résultats au
plus proche de leurs capacités.

Le protocole de passation de la BERA -ET permet la répétition des mesures sur une
période courte si le thérapeute le souhaite (2 versions disponibles, effet test-retest
limité).

Limitation des
distracteurs

Q20. Le protocole de passation de la BERA -ET prend en compte les limitations de
distracteurs.

Comorbidités /
Adaptabilité

Q21. Le protocole permet une adaptation de la passation a chaque patient de
sorte que les comorbidités de chacun soient prises en compte (calibrage de
I'appareil selon le patient, adaptation de la position de I'eye-tracker selon les
particularités du patient, possibilité de n’utiliser qu’un seul ceil pour la fixation
visuelle, pause voire arrét du protocole selon les capacités attentionnelles et la
fatigabilité du patient, possibilité de répéter 4 fois chaque item cible).

Prise en compte du
facteur humain

Q22. La possibilité de répéter 4 fois I'item cible de maniere non informatisée
(sollicitations verbales) favorise un ajustement du thérapeute en temps réel selon
I'effort fourni par le patient et son état sur le moment (baisse attentionnelle, fait
du bruit au moment ou on allait répéter la question etc).

Prise en compte du
facteur humain

Q23. La possibilité d’ajouter un point a chaque item est important dans
I’évaluation aupres des patients en ECA pour prendre en compte le regard et
I'expertise clinique de I’évaluateur, contrairement a une passation totalement
informatisée.
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Pertinence

Q24. Le protocole tel que proposé est adapté a la population cible.

Pertinence Q25. Le protocole tel que proposé est en adéquation avec le cadre théorique
présenté.
Annexe | : Tableau Clarté Q26. Les informations et illustrations proposées dans le tableau récapitulant
récapitulatif des différents eye-trackers sont claires pour le thérapeute.
eye-trackers Utilité Q27. Le tableau récapitulant différents eye-trackers et leurs caractéristiques est
utile au thérapeute pour comprendre et réaliser la passation de la BERA -ET.
Pertinence Q28. Ce tableau récapitulatif reprend les éléments les plus pertinents a la mise en
place de ce dispositif dans le cadre de I’évaluation de la compréhension orale.
Manipulation Q29. Méme si ce tableau ne peut présenter I'exhaustivité d’un manuel d’utilisation
complet fourni par chaque fabriquant, il aide le thérapeute dans la manipulation
et I'utilisation de son eye-tracker dans le cadre de |'évaluation par la BERA.
Annexe Ill : Cahier Manipulation Q30. Le cahier de passation a destination du thérapeute est facile d’utilisation et
de passation de manipulation.
Clarté Q31. Le cahier de passation présente les consignes et les étapes du protocole de
la BERA de fagon claire pour le thérapeute.
Pertinence Q32.Tous les éléments du cahier de passation sont jugés pertinents pour la bonne
réalisation du protocole.
Utilité Q33. Tous les éléments du cahier de passation sont utiles au thérapeute pour la
passation de la BERA -ET.
Logiciel BERA —ET Manipulation Q34. Le logiciel BERA-ET est facile d’utilisation et de manipulation pour le
thérapeute.
Objectivité Q35. Le logiciel BERA-ET assure une objectivité de I’évaluation des fixations

visuelles et diminue toute surinterprétation ou difficulté de cotation
(automatisation du passage d’un item a l'autre, informatisation de la cotation,
visualisation de la fixation visuelle du patient grace a un pointeur sur I'écran). Les
résultats obtenus sont ainsi indépendants du cotateur.

Limitation des
distracteurs

Q36. L'utilisation des images de la BERA en noir et blanc avec des dessins simples,
ainsi que I'absence de stimulation sonore supplémentaire permettent de limiter
la présence de distracteurs susceptibles de nuire a la passation.

Utilité

Q37.'ajout d’un pointeur et d’un « timer » affichés lors de la sélection d’un dessin
sont utiles au thérapeute pour visualiser les mouvements oculaires du patient.

Limitation des
distracteurs

Q38. L'ajout de feed-back visuels (pointeur, points noirs lors du balayage et de la
sélection d’une dessin) n’engendre pas une distraction assez importante chez le
patient pour perturber |'évaluation.

Q39. L'ajout d’un feed-back visuel (points noirs s’affichant suite au balayage des

Utilité deux dessins) en plus du « timer » est utile au thérapeute pour faciliter I'évaluation
du patient.
Manipulation Q40. Le temps entre la fin du balayage visuel et I'affichage du carré blanc est
suffisant pour ne pas entrainer de difficultés de manipulation.
Q41. Les possibilités de paramétrage (automatisation de certaines parties de
I’évaluation, durée de présentation du carré blanc, délai entre le balayage visuel
Pertinence et I'affichage du carré blanc) sont pertinents dans |'adaptation aux capacités du
patient et de I"évaluateur pour manier |'outil.
Comorbidités / Q42. Les possibilités de paramétrages proposés permettent une évaluation

Adaptabilité

adaptée a chaque patient en fonction de ses capacités.

Pertinence

Q43. U'ajout d’un écran noir avec un carré blanc au centre (diapositive neutre) est
un moyen pertinent pour recentrer le regard du patient, tout en ayant le temps
d’énoncer chaque item cible.

Prise en compte du
facteur humain

Q44. Privilégier une énonciation de la consigne par le thérapeute connaissant son
patient (familiarité de la personne, voix humaine naturelle, adaptations de la
mélodie de la voix selon I'état du patient) plutét qu’une synthese vocale rend le
patient plus attentif et sensible aux consignes.

Informations
thérapeute

Afin de juger de la pertinence du protocole proposé dans le cadre de ce
mémoire :

- Jai pu le tester aupres d’un ou plusieurs patients

- Jaipu le tester aupres d’une personne tout-venant

- Jen’aipas pu le tester auprés de patients
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Mise en pratique du
protocole

Le(s) patient(s) testé(s) :
- Etai(en)t en ECM / EPR
- Etai(en)t en EECM
- Avai(en)t un trouble langagier (aphasie) sans trouble de la conscience
- N’avai(en)t aucun trouble langagier et aucun trouble de la conscience
(troubles des fonctions cognitives sans atteinte langagiére, Alzheimer
précoce, trouble dysexécutif, etc)
- Etai(en)t en situation de polyhandicap sans trouble de la conscience
- Autre (préciser)
Le ou les patients évalué(s) a/ont utilisé un eye-tracker au cours de leur prise en
s0ins :
- Oui
- Non

Conditions
d’évaluation avec
la BERA-ET

Accessibilité temporelle

Q45. La durée de passation est adaptée aux contraintes du bilan au vu de la
fatigabilité des patients en ECA.
Estimation de la durée de passation : ..................

Accessibilité temporelle

Q46. Le temps d’installation de I'eye-tracker et de I'étape de calibrage sont
adaptés a la réalité clinique.
Estimation du temps d’installation : ..........cccu...

Manipulation

Q47. 'évaluation d’un patient a I'aide de la BERA-ET, accompagnée du cahier de
passation, est facile d’utilisation et de manipulation.

Exp

E1l
E2
E3
E4

E5
E6
E7
E8
E9

E10
E11
E12

E13

E14

E15

E16

E17
E18

Annexe 10 : Profil des experts interrogés

ert Profession

Orthoptiste

Neuropsychologue

Orthophoniste
Orthophoniste

Orthophoniste
Orthophoniste
Orthophoniste
Orthophoniste
Orthophoniste

Orthophoniste
Orthophoniste
Ergothérapeute

Orthophoniste
Orthophoniste

Neuropsychologue

Ergothérapeute

Orthophoniste
Orthophoniste

Mode d’exercice Nombre d’années Pourcentage Type d’ECA pris
d’exercice aupres des d’ECA dans en soins
ECA patientele

Libéral Plus de 10 ans 0a25% SENR —ECM

Salariat — Unité EVC-EPR / Libéral Moins d’un an 0a25% ECM

Salariat — CAMSP Moins d’un an 0a25% -

Salariat — Service neurologie Plusde 10 ans 0a25% EECM

UNV/USINV

Salariat — Unité EVC-EPR Entre 1 et 5 ans 0a25% SENR - ECM

Salariat — MAS Entre 1 et 5ans 25a50% ECM — EECM

Salariat — MPR Entre 1 et 5 ans 0a25% SENR —ECM

Libéral Moins d’un an 0a25% ECM

Salariat — Service de rééducation Plus de 10 ans 0a25% SENR- ECM

fonctionnelle pédiatrique

accueillant enfants et adolescents

ECA

Libéral Entre 5 et 10 ans 0a25% SENR — ECM

Salariat — SSR Pédiatrique Plus de 10 ans 0a25% ECM — EECM

Salariat — MAS / Centre Entre5etl10ans 0a25% ECM

interdépartemental de la vision,

audition et du langage

Salariat - MPR/ Libéral Plus de 10 ans 0325% ECM — EECM

Salariat — Association APF France Plus de 10 ans 0a25% ECM — EECM

Handicap

Salariat — Service de rééducation Entre5et 10 ans 0a25% ECM

neurologique accueillant

ponctuellement des patients ECA

Salariat — Association APF France Plus de 10 ans 0a25% SENR — ECM -

Handicap EECM

Libéral Entre 1 et 5 ans 0a25% EECM

Salariat Moins d’un an 0a25% -
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Annexe 11 : Résultats du questionnaire par critére de faisabilité

e Familiarité avec I'’eye-tracker et manipulation des experts

Familiarité eye-tracker A manipulé
E1l oui oui
E2 non non
E3 oui oui
E4 non non
ES non non
E6 oui non
E7 non non
E8 non non
E9 oui oui
E10 non oui
E11 oui oui
E12 oui non
E13 non oui
E14 oui non
E15 oui oui
E16 oui oui
E17 oui non
E18 oui oui

o Tableau des scores aux questions portant sur le critére de clarté

Sous-critére Clarté

Ql.a Q2.a Q3.a Q4.a Q5.a Q6.a Q7.a Ql0.a [Qll.a |[Ql2.a |Q13.a Q14 Q26 Q31

El 6 6 6 6 6 6 6 6 7 5 3 5 6 1
E2 8 8 8 8 8 8 8 5 7 8 7 7 7 8
E3 9 9 9 8 9 9 9 9 9 9 9 8 9 6
E4 7 7 6 3 8 8 2 7 7 8 8 7 7 7
ES 5 7 8 6 6 7 9 7 9 9 9 9 9 9
E6 8 9 5 8 8 9 9 7 9 7 9 9 9 9
E7 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 7 8 9
E8 7 8 9 9 7 9 9 9 7 9 8 9 8 9
E9 9 7 7 9 9 9 9 9 9 8 9 8 7 8
E10 6 8 8 5 8 7 7 7 8 8 6 7 7 9
E1ll 9 9 6 9 9 9 7 8 6 8 7 6 7 6
E12 9 9 9 9 9 5 9 7 9 9 9 7 9 9
E13 8 8 6 8 8 8 8 8 9 9 9 9 6 8
E14 9 8 8 6 9 8 7 7 9 9 8 7 9 7
E15 8 8 7 8 7 7 8 7 7 8 8 7 5 8
E16 6 6 6 7 6 6 4 7 7 7 8 7 3 7
E17 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
E18 7 8 8 8 8 7 6 9 9 9 7 9 6 9
Médiane 8 8 8 8 8 8 8 7 9 8,5 8 7 7 8
%

Désaccord 0,00%| 0,00%| 0,00%| 5,56%| 0,00%| 0,00%| 556%| 0,00%| 0,006| 0,006 | 556%| 0,00%| 556%| 5,56%
Qi 7 7,25 6 6,25 7,25 7 7 7 7 8 7,25 7 6,25 7
Q3 9 9 8,75 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
Q 2 1,75 2,75 2,75 1,75 2 2 2 2 1 1,75 2 2,75 2
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m Qla |Q2a |Q3.a |Q4a |Q5a |Q6a |Q7a |Ql0.a |Qll.a |Ql2.a |[Ql13.a [Q14 |Q26 |Q31
Médiane 9 8 7 8 9 8 8 7 5 8 8 7 7 8
% Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00%| 0,00%| 0,00% | 0,00%| 0,00%| 0,00% | 0,00% | 0,00% | 9,09% | 0,00% | 9,09% | 9,09%
Q1 7,5 7,5 6 7,5 7,5 6,5 6,5 7 7 7,5 7,5 7 6 6,5
Q3 9 9 85 9 9 9 9 9 9 9 9 85 9 9
Q 1,5 1,5 2,5 1,5 1,5 2,5 2,5 2 2 1,5 1,5 1,5 3 2,5

Qla |Q2a |a@3a |Qsa |0s.a |Qea |Q7a | Qio.a [Qila |Qi2a [Qi3.a Q4 [a26 | Q31
Médiane 7 8 8 8 8 8 8 7 8 9 8 7 7 9
% Désaccord 0,00% | 0,00% | 0,00% | 14,29% | 0,00% | 0,00% | 14,29% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00%
Q1 6,5 7,5 7 55 7,5 7,5 7,5 7 7 8 7,5 7 7 8
Q3 8 8 8,5 85 8 8,5 9 85 9 9 9 9 8 9
Q 1,5 0,5 1,5 3 0,5 1 1,5 1,5 2 1 1,5 2 1 1

A
Qla |[Q2a |Q3.a |Q4a |Q5a |Q6.a |Q7.a |Q10.a |Qll.a |Ql2.a [Ql3.a |Q14 | Q26 Q31

Médiane 8 8 7 8 8 7 7 8 8 8 8 7 6 8

%

Désaccord | 0,00%| 0,00% | 0,00%| 0,00%| 0,00%| 0,00%| 0,00%| 0,00% | 0,00%| 0,00% | 14,29% | 0,00% | 14,29% | 14,29%

Q1 6 7 6 7 7 7 6 7 7 8 7 7 6 6

Q3 9 8 8 8 9 9 8 9 9 9 9 8 7 8

Q 3 1 2 1 2 2 2 2 2 1 2 1 1 2

N'a pas
LWELTNEM Ql.a |Q2.a [Q3.a |Q4.a Q5.a |Q6.a |Q7.a Q10.a |Qil.a |Ql2.a [Q13.a [Q14 [Q26 |Q31

Médiane 8 8 8 8 8 8 9 7 9 9 9 7 9 9

%

Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00%| 11,11% | 0,00% | 0,00% | 11,11%| 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00%

Q1 7 8 8 6 8 8 8 7 7 8 8 7 8 8

Q3 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9

Q 2 1 1 3 1 1 1 2 2 1 1 2 1 1

e Tableau des scores aux questions portant sur le critére de pertinence

Sous-critére Pertinence

Ql.b |(Q2.b Q3.b [Q4.b |Q5.b |[Q6.b |Ql0.c |Qll.c |Ql3.c |Q24 Q25 Q28 Q32 Q41 Q43
E1l 6 6 6 6 6 6 6 7 3 3 6 8 3 6 1
E2 8 8 8 8 8 8 5 7 8 5 5 7 7 NR NR
E3 9 9 9 8 8 7 9 9 9 9 9 6 9 9 8
E4 7 5 8 7 8 6 7 6 8 5 9 7 7 5 5
E5 9 9 9 8 6 9 9 9 9 9 9 9 9 5 9
E6 8 9 6 8 8 9 7 9 9 9 9 9 9 9 9
E7 9 9 9 9 9 8 9 9 9 5 9 8 9 NR NR
E8 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 8
E9 9 9 7 9 9 9 9 9 7 7 9 7 9 5 8
E10 6 8 8 8 8 8 6 8 8 8 9 5 9 9 9
E11 9 9 9 9 9 7 8 9 9 8 8 9 8 9 9
E12 9 9 9 9 9 9 9 9 9 7 8 9 9 8 8
E13 8 9 6 9 8 8 9 9 9 7 9 2 9 9 7
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E14 9 8 6 7 9 9 9 9 9 9 9 6 9 9
E15 8 8 7 8 8 7 7 7 8 7 7 5 8 9 6
E16 7 7 7 9 8 8 8 7 4 5 5 2 NR 8 7
E17 5 5 9 9 5 5 9 9 9 5 5 5 9 9
E18 8 8 8 8 8 7 9 9 7 9 9 6 9 9 8
Médiane 8 8,5 8 8 8 8 9 9 9 7 9 7 9 9 8
% Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 5,56% | 5,56% | 0,00% | 11,11% | 5,88% | 0,00% | 6,25%
fo}] 7,25 8 7 8 8 7 71 725 8 5| 725| 525 7 7,5 7
Q3 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9| 875 9 9 9
Q 1,75 1 2 1 1 2 2| 1,75 1 4| 1,75 3,5 2 1,5 2
@ Qlb |Q2b |Q3.b |Qab |Q5b |Q6.b |Ql0.c |Qll.c |Q13.c [@24 |Q25 |Q28 |Q32 Q41 | Qa3
Médiane 8 8 7 8 8 7 9 9 9 7 8 6 8,5 9 8
%
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 9,09% | 9,09% | 0,00% | 9,09% | 10,00% | 0,00% 9,09%
fo}] 75| 75| 65 8 8 71 75 8 7 6| 65| 55 7,25 8 7,5
Q3 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9| 85 9 9 9
Q 5| 15| 25 1 1 2| 15 1 2 3| 25 3 1,75 1 1,5
(EYRETOIOM Q1.b (Q2b |Q3.b |Q4b |Q5.b |Q6.b |Ql0.c |Qllc |Q13.c |Q24 |Q25 |Q28 |Q32 |Q41 |aQa3
Médiane 8 9 8 8 8 8 9 9 9 7 9 7 9 9 8
% Désaccord 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00%| 0,00% | 0,00% | 0,00% | 14,29% | 0,00% | 0,00% | 0,00%
fo}] 7.5 8 8 8 8 8| 65| 75 8 5 9 6 8 5 7
Q3 9 9 9 9| 85| 85 9 9 9| 85 9 8,5 9 9 9
Q 1,5 1 1 1| 05| 05| 25| 15 1| 35 0 2,5 1 4 2
A
e 8 Ql.b |Q2b |Q3.b |Q4b |Q5b |Q6.b |Ql0.c |Qllc [Ql3c |Q24 Q25 |Q28 Q32 Q41 |aQa3
Médiane 8 8 7 8 8 7 8 9 3 7 9 6 9 9 8
%
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 11,11% | 11,11% | 0,00% | 22,22% | 12,50% | 0,00% | 11,11%
[oY] 7 8 7 8 8 7 7 7 7 7 7 5 8 8 7
Q3 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 7 9 9 9
Q 2 1 2 1 1 2 2 2 2 2 2 2 1 1 2
L Ql.b (Q2b |Q3.b |Qab |[Q5b |Q@6b |Ql0.c |Qllc |[Ql3.c |Q24 |Q25 |Q28 [Q32 |Q41 |Qa3
Médiane 9 9 9 8 8 9 9 9 9 7 9 3 9 9 9
%
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00%| 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00%
[oY] 8 8 8 8 8 8 7 9 9 5 8 7 7 6,5 8
Q3 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
Q 1 1 1 1 1 1 2 0 0 4 1 2 2 2,5 1
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e Tableau des scores aux questions portant sur le critére d’utilité

Sous-critére Utilité

Ql.c |Q2.c |Q3.c [Q4.c |Q5.c |Q6.c |Q7.b | Q8 Q9 Q10.b | Q11.b | Q12.b | Q13.b | Q16 Q27 Q33 Q37 Q39
El 6 6 6 6 6 6 6 5 3 6 7 5 3 5 1 1 2 5
E2 8 8 8 8 9 8 8 5 5 5 9 8 8 5 7 7 NR NR
E3 9 9 9 9 8 8 9 8 7 9 9 7 9 9 6 8 8 5
E4 7 7 8 7 3 2 8 9 9 5 3 8 8 7 7 8 9 9
E5 9 9 9 8 6 9 9 8 7 9 9 9 9 9 9 9 5 5
E6 8 9 6 8 9 9 9 9 9 7 9 7 9 7 9 9 9 9
E7 9 9 9 9 9 5 9 8 7 9 9 7 9 9 8 9 NR NR
E8 9 9 9 9 9 9 9 9 9 8 9 9 9 9 9 9 9 9
E9 9 9 7 9 9 6 9 7 9 9 7 9 9 9 7 9 9 9
E10 6 8 8 8 8 8 7 9 8 7 8 8 8 8 5 9 7 8
E1l 9 9 9 9 9 7 9 5 5 6 7 9 9 7 7 8 9 9
E12 9 9 9 9 9 9 9 9 7 9 9 9 9 9 9 9 9 8
E13 9 9 8 8 8 7 9 7 8 8 9 8 8 8 2 9 9 9
E14 9 8 5 9 9 9 9 7 9 9 9 9 9 9 7 9 9 9
E15 8 8 7 8 8 7 8 7 5 7 7 8 8 8 5 8 7 8
E16 7 7 7 9 8 8 8 9 3 8 7 7 8 8 6 NR 2 7
E17 9 9 9 7 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
E18 7 8 9 8 8 8 8 9 6 9 9 9 8 9 4 9 9 8
Médiane 9 9 8 8 8,5 8 9 8 7 8 9 8 9 8,5 7 9 9 8,5
%
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 5,56% | 5,56% | 0,00% | 0,00% | 11,11% | 0,00% | 5,56% | 0,00% | 5,56% | 0,00% | 11,11% | 5,88% | 12,50% | 0,00%
Q1 7,25 8 7 8 8 7 8 7 5,25 7 7 7,25 8 7,25 5,25 8 71 775
Q3 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 875 9 9 9
Q 1,75 1 2 1 1 2 1 2 3,75 2 2 1,75 1 1,75 3,5 1 2| 1,25

M Ql.c [Q2c |Q3.c |Q4c |Q5.c [Q6.c [Q7b |Q8 | Q9 Q10.b | Q1lb|Ql2b|Q13.b Q16 |Q27 |Q33 |Q37 |Q39
Médiane 9 9 7 9 9 8 9 8 7 9 9 9 9 9 7 9 9 8
%
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 18,18% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 9,09% | 0,00% | 9,09% | 9,09% | 18,18% | 0,00%

Q1 7,5 8 6,5 8 8 7 8 7 5 7 7 7 8 7,5 5,5 8 7,5 7,5
Q3 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 8 9 9 9
1Q 1,5 1 2,5 1 1 2 1 2 4 2 2 2 1 1,5 2,5 1 1,5 1,5
\[o]}}

IETIIETEN Ql.c | Q2.c [ Q3.c |Q4.c |Q5.c Q6.c Q7.b | Q8 Q9 Q10.b | Q11.b | Ql12.b | Q13.b | Q16 Q27 Q33 Q37 Q39

Médiane 9 9 8 8 8 8 9 8 8 8 ) 8 8 8 7 9 9 9

%
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 14,29% | 14,29% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 14,29% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 14,29% | 0,00% 0,00% 0,00%

Q1 7,5 8 8 8 7 6 8 7,5 7 6 85 8 8 7,5 6 8,5 7 8
Q3 9 9 9 85 9 85 9 9 85 85 9 85 9 9 8,5 9 9 9
Q 1,5 1 1 0,5 2 2,5 1 1,5 1,5 2,5 0,5 0,5 1 1,5 2,5 0,5 2 1
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man?pulé Ql.c [Q2c |[Q3.c |Q4c [Q5c |[Q6.c [Q7b |Q8 |Q9 Q10.b [ Q11b|Q12b|Q13.b |Q16 |Q27 |Q33 [Q37 |Q39
Médiane 8 8 8 8 8 7 8 7 6 8 7 8 8 8 5 8,5 8 8
I;ésaccord 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 22,22% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 11,11% | 0,00% | 22,22% | 12,50% | 22,22% | 0,00%
Q1 7 8 7 8 8 7 8 7 5 7 7 7 8 8 4 8 7 7
Q3 9 9 9 9 8 8 9 9 8 9 9 9 9 9 6 9 9 9
Q 2 1 2 1 0 1 1 2 3 2 2 2 1 1 2 1 2 2
N'a pas
el Ql.c |[Q2c [Q3.c |Qac |Q5c |Q6c |Q7b @8 |Q9 |aQilob|Qilb |Qi2b|Qi3.b|Qi6 |[Q27 |Q33 |Q37 |Q39
Médiane 9 9 9 8 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
%
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 11,11% | 11,11% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 11,11% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 0,00%
a1 8 8 8 8 9 8 9 8 7 7 9 8 9 7 7 9 9| 85
Q1 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
Q 1 1 1 1 0 1 0 1 2 2 0 1 0 2 2 0 0| o5
e Tableau des scores aux questions portant sur le critére d’accessibilité temporelle
Sous-critére Accessibilité temporelle
Q15 |45 | Qa6 m Non
E1 2 5 8 Q15 |Q45 |Q46 IEIEOM Q15 | Q45 | Q46
E2 5 NR NR Médiane 6 5,5 6 | Médiane 7 6 5
E3 6 9 6 %, %.
Désaccord | 9,09% | 0,00% | 20,00% | Désaccord | 0,00% | 0,00% | 20,00%
E4 7 NR NR Q1 5,5 5| s525|aQ1 5 5 5
E5 7 NR NR Q3 7,5 6| 775|a3 7,75 6 7
E6 7 NR NR Q 2 1 251Q 2,75 1 2
E7 4 NR NR
E8 8 NR NR
A a pa
E9 6 NPl Q15 | Q45 | Q46 "W Q15 | Q45| Q46
E10 7 Médiane 6| 55 6 | Médiane 7] - | -
E11 8 7 % %
E12 5 NR NR Désaccord | 11,11% | 0,00% | 14,29% | Désaccord | 0,00% | - -
E13 5 5 NR Qi 6 ) s|ai S| - | -
E14 7 | NR | NR eE N 1 110 71 - |-
E15 3 p NR Q 2| 1,5 25(1Q 2| - =
El6 6 3
E17 5 NR NR
E18 8 NR 9
Médiane 6,5 5,5 6
% Désaccord 5,56% | 0,00% | 14,29%
Q1 5 5 5
Q3 7 6,5 75
Q 2 1,5 2,5




Tableau des scores aux questions portant sur le critere de manipulation

Sous-critere Manipulation

Q29 Q30 |Q34 |AQ4a0 Q47
E1l 6 6 5 5 5
E2 7 8 NR NR NR
E3 5 9 6 8 7
E4 7 7 8 7 NR
E5 9 9 5 5 NR
E6 9 9 2 2 NR
E7 8 9 NR NR NR
E8 9 9 9 9 NR
E9 5 7 8 6
E10 7 9 7 9
E11 6 6 5 7
E12 8 9 9 7 NR
E13 5 9 8 9 9
E14 9 9 9 9 NR
E15 4 8 7 7
E1l6 2 7 5 7
E17 NR 9 9 NR NR
E18 7 9 9 8
Médiane 9 7,5 7
%
Désaccord | 5,88% | 0,00% | 6,25% | 6,67% | 0,00%
Q1 5 7 5 6,5 7
Q3 8 9 9 85 8
Q 3 2 4 2 1

[ Familiers | Non
familiers
Tableau des scores aux questions portant sur le critere d’adaptabilité
\[o]3}
Q17 Q21 Q42 ETOTITETE Q17 Q21 Q42
Médiane 7 7 8 | Médiane 7 7 8
% %
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00%
Q1 6 6,5 6| Q1 6 6 6
Q3 9 8 9(Q3 8,5 8 9
1Q 3 1,5 3(1Q 2,5 2 3
A N'a pas
GELITIE Q17 | Q21 | Q42 MELILITM Q17 | Q21 | Q42
Médiane 7 7 8 | Médiane 8 8 8
% %
Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00% | Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00%
Q1 6 5 5/Q1 5 7 6,5
Q3 8 7 9|Q3 9 8 9
1Q 2 2 411Q 4 1 2,5
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Tableau des scores aux questions portant sur le critere de limitation des distracteurs

Sous-critere Limitation distracteurs
Q20 Q36 Q38
El 3 6 3
E2 5 NR NR
E3 9 8 6
E4 9 7 7
E5 5 9 5
E6 8 9 5
E7 8 NR NR
E8 8 8 7
E9 7 7 8
E10 7 7 6
E1ll 6 8 4
E12 8 9 4
E13 5 9 NR
E14 9 8 6
E15 6 6 NR
E16 5 5 2
E17 5 9 5
E18 9 9 8
Médiane 7 8 5,5
% Désaccord 5,56%| 0,00% 14,29%
Q1 5 7 4,25
Q3 8 9 6,75
1Q 3 2 2,5

Non
m Q20 |Q36 |Q38 Q20 [Q36 |Q38

Médiane 7 8 5 | Médiane 7 8 6,5
% %

Désaccord | 9,09% | 0,00% | 20,00% | Désaccord | 0,00% | 0,00% | 0,00%
Q1 5,5 6,5 4|Q1 5 7| 575
Q3 85 9 6|Q3 8 9 7
Q 3 2,5 2|1Q 3 2| 1,25

Tableau des scores aux questions portant sur le critere d’objectivation des fixations

visuelles
Non
Q18 Q35 familiers [okk] Q35
Médiane 7 7 | Médiane 8 8
% %
Désaccord | 9,09% | 9,09% | Désaccord | 0,00% | 0,00%
Q1 6 6,5| Q1 7 7
Q3 8 85| Q2 8 8
Q 2 2|1Q 1 1
A N'a pas
WERITI Q18 | Q35 MELITM Q18 | Q35
Médiane 7 7 | Médiane 8 8
% %
Désaccord | 5,56% | 6,25% | Désaccord | 0,00% | 0,00%
Q1 6 6|Q1 8 7,5
Q3 8 8| Q3 8 9
Q 2 2\1Q 0 1,5
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e Tableau des scores aux questions portant sur le critére du facteur humain

s = Non
Sous-critére Facteur humain MQZZ Q23 |a4s sz Q23 Qa4
Q22 Q23 Q44 Médiane 9 9 9 | Médiane 8 8 9
El 6 7 2 % %
E2 5 5 NR Désaccord | 0,00% | 0,00% | 9,09% | Désaccord | 0,00% | 14,29% | 0,00%
E3 9 9 7 Q1 75 7,5 8|a1 55 6,5 9
Q3 9 9 9|Q3 85 9 9
E4 8 2 4 Q 1,5 1,5 1/1Q 3 2,5 0
E5 9 9 9
E6 9 9 9
E7 6 8 NR R N'a pas
E8 9 9 9 LR Q22 | Q23 |Qa4 sz Q23 |aa4
E9 7 9 9 Médiane 8 9 9 | Médiane 9 9 9
E10 8 9 9 % %
E11 8 8 9 Désaccord | 0,00% | 0,00% | 11,11% | Désaccord | 0,00% | 11,11% | 0,00%
Q1 6 8 7| Q1 8 7 9
E12 8 9 & Q3 9 9 9|a3 9 9 9
E13 5 8 9 Q 3 1 2|1 1 2 0
E14 9 7 9
E15 9 9 9
El6 5 5 5
E17 9 9 9
E18 9 9 9
Médiane 8 9 9
%
Désaccord | 0,00% | 5,56% | 6,25%
Ql 6,25 7,25 8,5
Q3 9 9 9
1Q 2,75| 1,75 0,5

o Tableau des scores aux questions portant sur le critére de répétabilité des mesures

\[o]3}

Familiers LCIWUTETEN Q19
Médiane 8 | Médiane 8
% %
Désaccord 0,00% | Désaccord 0,00%
Q1 6| Q1 6,5
Q3 9(Q3 9
Q 3|1Q 2,5

A - N'a pas
manipulé Q19 manipulé Q19
Médiane 8 Médiane 9
% %
Désaccord 0,00% | Désaccord 0,00%
Q1 5(Q1 8
Q3 8(Q3 9
1Q 3(1Q 1
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Annexe 12 : Remarques des experts issues du questionnaire

CLARTE Nombre Commentaires synthétisés
répondants
1. Terminologie 18 E8 : peu de consensus sur définition vigilance et conscience // recherches personnelles
E12 : Importance de I'explication entre perception consciente de soi et de I’environnement
2. Tableau signes 18 E9 : Manque de compréhension de la différence entre EECM et ECM en terme de cohérence et de
cliniques fiabilité des réponses sur plusieurs évaluations.
E12 : Bon guide dans identification des différents ECA
3. Criteres 18 E9 : paragraphe a introduire en amont, apres le chapitre sur I’évaluation
communication E13 : utile mais insuffisant seul
4. Evaluation état 18 E12: Expliciter les différentes échelles et indiquer les pré-requis pour ne pas mettre en échec
de conscience I’évaluation
5. Capacités 18 E8 : Besoin d’expliciter le niveau de preuve des études présentées et d’explorer des études montrant
langagieres des des résultats plus modérés voire opposés en termes d’intégrité des réseaux du langage chez les ECA
ECA
6. Modeles 18 E12 E15 : Explications un peu trop complexes. Besoin d’expliciter certains termes techniques pour
cognitifs rendre le protocole plus accessible aux différents professionnels susceptibles de I'utiliser (phonémes,
morphosyntaxe...)
E12 : Schématisation des troubles langagiers plus explicite que le texte
7. Définition eye- 18 E4 : Schéma plus parlant que texte. Eye-tracker abstrait pour les pro qui ne I'utilisent pas. Explication
tracker technique et vocabulaire abstrait peuvent perdre le lecteur.
E13 : Manque mise en avant utilisation de I'ET en rééducation (+ qu’un outil d’évaluation)
E13 : photo qui manque de clarté
E14 : Mettre le B en premier
E15: Manque la notion de taux d’échantillonnage (Hz), caractéristique importante en plus de la
précision du regard.
10. Applications 18 E9 — E16 : trés intéressant, a développer davantage / compléter
eye-tracker E12 : Manque apports de I'ET au-dela de I’évaluation. La personne pourra agir sur gqchose, jouer, se
renseigner selon ses capacités cognitives et son état de conscience ->cf Pyramide de Maslow
11. Calibrage 18 E12 : Manque rappel sur le positionnement
12. Contexte 18 E9 : plutot « résultats obtenus facilement interprétables »
élaboration E12 : Ajouter I'intérét de la pluridisciplinarité pour assurer une évaluation la plus fine possible malgré
les difficultés
E14 : Manque information paragraphe 3 « .... Ces patients dont le langage. »
13. Objectifs et pré- 18 E8 : Expliciter la méthode de validation par clignement d’ceil avec un exemple
requis E9 : Examen orthoptique chez ces patients semble tres difficile a réaliser
E10 : que faire avec des patients portant des lunettes ?
E13 : Eye tracker quand méme utilisable sur paralysies oculomotrices partielles avec importance du
calibrage
E14 : Dans les conditions contre-indiquées, ajouter la négligence spatiale unilatérale, fréquente chez
eux
14. Contenu 18 E11 : peut gagner en clarté
protocole E14 : Aligne 1 : remplacer « phonologique » par « phonologiquement »
26. Tableau eye- 18 E9 -E13 : Clair car illustré
trackers E13-15-16 : manque explication de la procédure de lancement et de calibrage. Informations trés
succinctes et présentées hors contexte. A mettre a jour ++
E18 : clair pour un public averti
31. Cahier de 18 E3 : beaucoup d’infos a coordonner. Besoin d’épurer et de schématiser les consignes
passation E18- E9 : expliciter « item cible a énoncer »

E13 : consignes et guides trés clairs.
E13 : Ajouter ce qui se passe quand répondre correcte sélectionnée
E14 : Difficulté sur I’énonciation ou non des articles dans les consignes d’évaluation
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PERTINENCE Nombre Commentaires synthétisés
répondants

1. Terminologie 18 E17 : 1) La question de I'appréhension de la compréhension orale chez les patients en ECA est extrémement
corrélée aux moyens d'expression du patient qui sont parfois extrémement limités, instables ou non
parfaitement fiables voire totalement inefficaces. 2) Schéma opposant "conscience de soi" et "conscience
sensorielle" a affiner; qu'en est-il de la proprioception, fondamentale dans le travail avec ces patients, a la
fois sensations et perceptions sensorielles mais internes perceptions de son propre corps

2. Tableau signes cliniques 18 E17 : Pour le cas spécifique de mon patient, je I'ai "classé" en EECM aprés beaucoup de réflexion : il ne
verbalise pas, ne peut pas émettre de production vocale (trachéotomie) - Néanmoins il répond a la
commande (qui ne peut étre que trés limitée et purement sur le plan moteur) mais trés difficilement, avec
parfois une latence importante. Il est donc pour moi dans un cas d'ECM+ - Cependant il communique aussi
par le oui et le non, mais seulement avec les yeux et avec une "cohérence et fiabilité des réponses lors des
phases d'éveil" qui n'est pas totale ni stable, mais cela rejoint selon moi ce que j'évoquais dans ma toute
premiére remarque, a savoir que ce sont ses difficultés neuromotrices impactant la maitrise de ses
productions qui impactent ses "réponses" qui ne sont pas forcément le reflet de son niveau de conscience,
nous pouvons observer cliniquement les efforts importants qu'il fait pour communiquer. De fait pour moi,
mon patient se trouve plus en EECM méme s'il ne répond pas parfaitement aux critéres.

3. Critéres communication 18

fonctionnelle

4. Evaluation état de conscience 18

5. Capacités langagiéres des ECA 18 E17 : lien peu évident entre le niveau de conscience et/ou de compréhension et le niveau de
langage étant données les difficultés massives de toute expression verbale que peut présenter
un patient mais purement gestuelles également du fait de I'atteinte neuromotrice.

6. Modéles cognitifs 18 E9 : ce sont des modéles anciens qui semblent toujours d’actualité

10. Applications eye-tracker 18

11. Calibrage 18

13. Objectifs et pré-requis 18

24. Protocole et population cible 18 E9 : Pb des troubles visuels (nystagmus) presque toujours présents chez ces patients
E13 : Bonne idée, mais difficile de faire la part des choses entre difficultés visuelles, cognitives
et langagieres pour interprétation
E15 : Profil des patients trop varié pour considérer un outil comme "systématiquement adapté".
Mais globalement le BERA-ET semble pousser dans le bon sens.

E17 : La population cible semble étre pour beaucoup des cas spécifiques, a moins de ne réduire
la population cible a des cas ayant un tableau clinique strictement identique.

25. Protocole et cadre théorique 18 E15 : Questionnement sur le cadre sous-tendant la BERA. Est-il pertinent/nécessaire de se chercher a tout
prix a se baser sur des modeéles cognitifs du langage pour évaluer ces patients dont on sait que la cognition
est particulierement désorganisée ? Une évaluation du langage axée sur les aspects
pratiques/pragmatiques/fonctionnels serait plus aisée a administrer, et plus informative en terme de
résultats
E17 : Besoin de redéfinir la population cible qui correspondrait parfaitement au cadre théorique, a savoir
une population pour laquelle on serait slrs d'avoir accés de maniere certaine a leurs compétence réceptives
uniquement, ou "lacher" sur I'exigence objective du test qui peut peut-étre étre utilisé pour une évaluation
clinique plus précise et individualisée méme si pas forcément objective.

28. Tableau eye-trackers 18 E13 -E14 : Besoin d’expliquer comment on s’en sert pour |'utiliser pour le test. Ajouter un
protocole reprenant que dire au patient pour effectuer le calibrage. Comment lui faire
comprendre.
E13 : expliguer comment naviguer sur ordinateur et accéder a la BERA-ET une fois le calibrage
effectué
E15 : Besoin d’un lien vers la fiche technique ou le constructeur, de donner des infos plus
détaillées /fonctionnelles.
E6 : Besoin de spécifier la compatibilité avec Windows Control (ou comment détourner)
E18 : difficile d’acces pour les néophytes

32. Cahier de passation 17

41. Paramétrages logiciel 16 E9 : Manque exemples avec lesquels faire des essais de paramétrage.
E15 : excellente chose de permettre un peu de flexibilité pour s'adapter a la situation.
E18 : Besoin pré-test pour habituer le patient a fixer et utiliser I'eye tracker avant de le
bilanter avec

43. Ajout diapositive neutre 16 E1- E3 : carré beaucoup trop gros, trop de biais visuel, perturbateur, a I'origine d’une fatigabilité

si les patients décrochent au mauvais moment.

E12- E1: Tres intéressant pour recentrer le regard, importance de conserver cette étape.

E14 : En théorie oui, mais souvent patients distractibles ++ qui ne regarderont pas forcément le
carré blanc. Quitter I’écran du regard suffit.

E8 : Proposition d’un carré qui clignote ou en mouvement. Permettrait peut-étre de mieux
maintenir |'attention visuelle sur |'écran ?
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UTILITE Nombre Commentaires synthétisés
répondants

1. Terminologie 18 E9 : indispensable car notions récentes (avant EVC-EPR)

2. Tableau signes cliniques 18

3. Criteres communication 18

fonctionnelle

4. Evaluation état de 18

conscience

5. Capacités langagiéeres des 18

ECA

6. Modeles cognitifs 18 E9 : utile pour comprendre le choix des items de la BERA, sinon modeéles connus des
orthophonistes

7. Définition eye-tracker 18 E9 : utile pour les néophytes dans le domaine

8. Schéma eye-tracker 18 E12 : utile pour les personnes ne connaissant pas ce type de dispositif
E14 : Schéma non indispensable

9. Fiches techniques eye- 18 E3 : fiches obscures.

trackers E9 : difficile de répondre car choix d’eye-tracker déja fait apres recherches personnelles

E12 : 8 types d’eye-trackers évoqués mais seuls 4 trouvés sur le site. Donner le nom des
8 ET pour faciliter recherche.

E13 : Utile pour découverte de certains dispositifs dont Eva Facial Mouse

E15 : Probléme d’accessibilité a la page avec les fiches techniques. Il n'est pas aisé de les
trouver.

E16 : ajustements a prévoir

E18 : pas assez de détail sur les pts positifs et négatifs

10. Applications eye-tracker 18

11. Calibrage 18 E9 : Utile pour comprendre I'intérét pour la suite du protocole mais pas pour s’y référer
ensuite. On se réfere aux consignes de la phase de calibrage plutét.

12. Contexte d’élaboration 18

13. Objectifs et pré-requis 18

16. Schématisation bilan 18 E8-E9 : schéma tres clair, trés parlant et utile. Permet prise en main rapide de I'outil.

passation Peut-étre a insérer ailleurs qu’en fin de protocole.
E9 : ajouter I'intérét du point noir dans fixation

27. Tableau eye-trackers 18 E9 : pas particulierement utile
E13 : utile pour faire le calibrage, mais pas forcément pour utiliser I'outil pour la BERA-ET
E15 : idée du tableau utile, mais difficile d’extraire les informations utiles
E16 : Revoir les indications de compatibilité avec certains appareils qui ne sont plus
accessibles en France. et surtout qu'on ne retrouve pas dans le tableau.
E18 : pas assez détaillé sur leur pts positifs et négatifs

33. Cahier de passation 17 E3 : premiere colonne du tableau inutile

37. Ajout pointeur/timer 16 E1-E16 : Trop distracteurs. Eviter Timer + pointeur (de Gazepoint)

E9 : indispensables
E18 : Utile, mais comme pour la Gaze trace, peut perturber le patient

39. Ajout points noirs 16 E1: Trop distracteur
E3 : ne s’affiche pas sur Mac
E14 : Remplacer point noir et timer par une petite ligne discrete de progression

ADAPTABILITE Nombre Commentaires synthétisés
répondants

17. Conditions 18 E3-E8 : aide de I'ergo a évoquer car indispensable pour installation

idéales préalables E7-E9 : difficile a mettre en ceuvre pour patients vus en chambre avec positionnement de téte
compliqué / pour patients qui ont tendance a étendre leurs jambes et donc difficile de respecter la
distance fauteuil / table

E8 : Nécessite d’anticiper I'évaluation avec travail d’équipe en amont (ergo++)

E12 : Tres intéressant de connaitre notions de meilleur score le matin et de répétition indispensable
- précise importance de la personnalisation en fonction du rythme du patient.

E12 :insister sur le « bien connaitre » son patient : la présence d’un proche peut par ex faire partie de
conditions idéales pour certains, etc.

21. Protocole 18 E3 : Nécessite appui interdisciplinaire pour étre au plus pres des compétences du patient et faciliter la
BERA-ET passation (orthoptiste, ergo, orthophoniste...)

E9 : a voir... car difficultés avec calibrage chez ces patients

E13 : en théorie, oui, outil plein d’espoirs. Mais demande patience et nombreux essais

E17 : le lien critéres d'objectivité et adaptation a chaque patient est a questionner

42. Paramétrage 16 E15 : Il y aura toujours des patients pour lesquels on ne pourra adapter, mais la possibilité de
logiciel paramétrer est trés intéressante pour réduire ce risque.
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LIMITATION DES Nombre Commentaires synthétisés
DISTRACTEURS répondants
20. Protocole de 18 E9 : limite les distracteurs mais nécessite beaucoup d’interventions de I’examinateur pour que le patient
passation reste fixé sur I'écran + le patient peut étre distrait par les manip sur clavier
E11 : timer jaune = distracteur important
E17 : la présentation des images, format (images trop proches), positionnement est a réévaluer
36. Supports 16 E1 - E9 : Certains dessins peu lisibles en termes de distinction fond/forme, parfois complexes a comprendre.
imagiers et Or, pb visuel chez beaucoup de patients. Besoin de rendre les dessins plus attractifs par ajout de contrastes,
sonores de la en faisant ressortir contours
BERA E3 : dépend de I'environnement réel du lieu d’éval
E9 : Pas de stimulation sonore supplémentaire
E14 : Un bip sonore des I'affichage de nouvelles images permettrait au patient de se remobiliser
E5 : Dommage que les épreuves de langage soient quasiment toutes basées sur des dessins au trait, qui ne
correspondent finalement pas a la réalité. Le stimulus est certes épuré mais on perd en information.
E8 : peut-étre que certaines images risquent de ne pas étre assez signifiantes pour certains patients...
38. Ajout 14 E1: trop de distracteurs, points noirs et timer : allonge le temps et peut biaiser résultats
feedback visuels E9 : Une aide pour le patient sans ECA testé avec difficultés de fixation
E17 : le timer peut avoir un caractére un peu trop prégnant et de ce fait distracteur pendant I'épreuve pour
le patient
E8 : Bien qu'il me semble indispensable, il serait a mon sens pertinent de revoir la présentation du timer. Est-
ce que le patient ne risque pas d'étre perturbé ou bien de fixer le timer a la place de I'image ? Peut-étre
faudrait-il diminuer sa taille (voire changer son emplacement ?)...
E11-E14 : points noirs non dérangeants, mais timer moins adapté, risque de générer des distractions (trop
grand, se déclenche trop t6t). Choisir un pointeur plus petit

REPETABILITE Nombre Commentaires synthétisés
MESURES répondants
19. Deux versions, 18 E3 -E12 : Besoin de 5 versions ou s’en rapprocher. Avoir versions supplémentaires dans I'idéal
effet retest limité E8 : interrogation sur possibilité de répéter plusieurs fois les versions ou si besoin de s’arréter a 2
mesures
E15 : Dans la pratique de terrain, difficile de dégager 30 a 60 minutes (installation + passation + cotation)
tous les jours / semaine pour un méme patient
FACTEUR HUMAIN Nombre Commentaires synthétisés
répondants
22. Répétition orale 18 E15 : Il semble impératif d'avoir une intervention "humaine" permettant de faire l'interface entre le patient
des consignes et le dispositif de maniére flexible et chaleureuse
23. Ajout manuel de 18 E4 : Pas de sens car I'informatisation de la passation permet justement de réduire le biais
points d’interprétation. Résultats peuvent étre nuancés dans le CR du bilan orthophonique
E8 : importance d’avoir un sous-total pour les points ajoutés manuellement pour garder a I'esprit que ces
points ont une certaine part de subjectivité
E14 : Permet une flexibilité, MAIS garder en téte que le résultat dépendra de I’évaluateur
44. Enonciation orale 16 E1 : influence de la voix du thérapeute pour I'objectivité de la passation. Besoin enregistrement vocal

consigne

E13 : Permet une mise en confiance.
E15 : Tout a fait d'accord, absolument nécessaire !

répondants

OBJECTIVITE Nombre

18. Protocole de
passation

Commentaires synthétisés

18

E8 : Si patient correctement installé

E9 : probablement, mais seul patient sans ECA a pu effectuer le protocole car pour les autres, trop de
pb de fixation (pb visuels, nystagmus)

E15 : Dans les faits, il est parfois nécessaire d'interagir avec le patient ou de "l'aider" a utiliser I'eye
tracker. Par ailleurs chez des patients tres altéré il peut étre difficile d'interpréter précisément les
fixations et leur sens. Cela dit, I'outil semble permettre d'améliorer significativement I'objectivité des
évaluations comparés a nos outils habituels

E17 : Dans le cas spécifique de mon patient, quoiqu'il en soit et quel que soit I'outil utilisé, I'objectivité
absolue me semble inatteignable pour le moment
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35. Logiciel BERA-ET

16 E1: Trop de biais visuels (mouvement du timer, couleur, taille)

E3 : les 2 images sont trop proches pour fixation précise

E9 : Seulement si matériel fonctionne bien et que les temps soient bien réglés

E10 : Temps de fixation subjectif et dépend de chaque thérapeute et chaque patient

E13 : Tout a fait d’accord, mais a nuancer sur ajouts de points par le thérapeute.

E13 : Important d’avoir distingué cotations avec et sans points ajoutés manuellement pour analyse
fine

E14 : Attention, le cotateur doit rajouter lui-méme +1 parfois

E15 : Le cotateur est susceptible d'intervenir pour ce type de patient tres altérés, ce qui peut induire
un biais mais reste nécessaire pour essayer de maintenir I'attention sur la tache

ACCESSIBILITE Nombre Commentaires synthétisés
TEMPORELLE répondants
15. Temps 18 E1-E12-E8-E9- E5 -E17: Selon le lieu d’exercice, prise en main trop longue. Tres intéressant mais certains passages
d’appropriation nécessitent d’étre lus plusieurs fois. Plusieurs heures réparties sur plusieurs jours, par tdtonnement. Beaucoup
de temps d'assimilation de toutes les informations , de prise en main, d'ajustement au patient, de réflexion
ES8 : certains passages peuvent faire I'objet d’une lecture ultérieure.
E7:2h
E10: % d’heure
E11:20 min
E14 : Il faut que le thérapeute y accorde un peu de temps au début, mais aprés OK
45. Durée de 8 E1l: Dépend de I'utilisation préalable de I'outil ET
passation E9 : 15 min avec 5 premiers items échoués, mais ¢a aurait été plus long s’il avait fallu continuer
E10 : 10min avec tout-venant - E5: 15 min
E11 : Durée adaptée pour les patients EECM, mais interrogation pour les niveaux de conscience moindre
E13 : un peu long. Ne pas proposer les 2 tests a la suite
46. Temps 7 E1: estimé a 3 min
d’installation E9 : 10 min pour patient sans ECA. Calibrage impossible avec patient, donc plus de temps requis + nécessité
préalable d’avoir un collégue pour maintien téte
E11 : 10 min pour adapter écran + calibrage
E16 : calibrage a 4 pastilles suffit
E18 : 5mn mais habituée a paramétrer le tobii et c'était une personne tout-venant

MANIPULATION Nombre Commentaires synthétisés
répondants

trackers

29. Tableau eye- 17

E3 : Peut étre suffisant pour professionnels maitrisant déja I'ET et le calibrage. Mais décourageant pour les
pro non habitués car trop peu d’informations (+manuels d’utilisation obscurs des fabricants)

E9 : Surtout les explications fournies par les vendeurs qui permettent manipulation de I'outil

E13 : Le doc explicite le calibrage mais pas comment s’en servir avec la BERA-ET > besoin d’une information
pour guider le thérapeute dans navigation dans I'ordinateur et I'accéder a la BERA-ET aprés calibrage

E15 : Chaque thérapeute a I'habitude d'utiliser son dispositif d'eye-tracking. Au final, chercher a faire un
tableau récapitulatif pas si nécessaire et amenerait a un document trés long

E16 : Il serait plutot intéressant de viser une exhaustivité des produits disponibles en France

passation

30. Cahier de 18

E1—-E11: a synthétiser, les consignes de passation et de cotation pourraient étre plus facilement lisibles
et compréhensibles en retravaillant la forme

E9 : Besoin de séparer consignes et items + mettre le numéro de version en plus gros

E9 : Le grisé des items complexes peut perturber

34. Logiciel BERA-ET 16

E3 : Version mac rend l'installation sur ordinateur assez complexe, avec des bug d’affichage

E6 : Grandes difficultés liées a I'dge des processeurs et la création d’une autre version nécessaire

E9- E11 : Oui, a condition d’avoir bien étudié le mode d’emploi et de s’entrainer plusieurs fois =>sinon,
erreurs faciles a faire (se tromper de version, de ligne pour énoncer I'item cible). Pb pour activer le mode
manuel. Difficultés a comprendre les consignes (notamment quand énoncer I'item)

E15 : Interface basique et un peu "passée", mais reste simple et fonctionnelle.

transition balayage

40. Temps de 15

E9 : Un peu juste. Mais si trop long, risque d’engendrer un oubli de la part du patient

47. Evaluation
globale (logiciel,
cahier de passation)

E3 : Besoin de numéroter les items dans le tableau pour faciliter I’analyse qualitative ensuite

E9 : Pas si facile quand on ne maitrise pas le protocole (ex : difficulté a savoir s’il faut énoncer ou non le
déterminant)

E11 : Impossible de télécharger les résultats sous format Excel a la fin de la passation, impossible de
retrouver les données une fois I’évaluation terminée : grand défaut du logiciel
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Annexe 13 : Note d’information soumise a consentement au début du questionnaire
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Annexe 14 : Synthése des modifications de la BERA-ET en cours et a venir

Partie

Remarques du jury

Suggestions de modifications

Consignes

- Beaucoup d’infos a coordonner. Besoin
d’épurer et de schématiser les consignes.

- Schématisation des consignes
- Réalisation d’un tutoriel vidéo

.§ - Ajouter ce qu'il se passe quand réponse | -  Consignes sur une feuille & part des grilles de cotation
3 correcte sélectionnée.
8 - Besoin de séparer consignes et items
§ Grille de cotation - Difficulté sur I'énonciation ou non des - Ajout des déterminants pour les items concernés: le
N articles thérapeute n’a plus qu’a lire I'item écrit dans le tableau
g - Premiere colonne du tableau inutile = Suppression premiere colonne
S - Le grisé des items complexes peut perturber - Numérotation de 1 a 10
- Besoin de numéroter les items dans le - Cases grisées remplacées par un astérisque
tableau pour faciliter analyse qualitative
Terminologie - Besoin d’expliciter la distinction entre - Réalisation d’un schéma et modification des définitions pour
conscience et état d’éveil meilleure compréhension.
- Notion de proprioception qui manque - Expliciter les réseaux de la conscience
Tableau des Distinction entre ECM et EECM peu claire Ajout de nuances entre les entités et révision de la définition de
signes cliniques chaque entité clinique
Définition Aintroduire en amont A mettre apres I'évaluation de I'état de conscience en faisant le
communication lien avec le tableau des signes cliniques
fonctionnelle
Evaluation état de | Expliciter les différentes échelles et indiquer les | - Explicitation des échelles CRS-R et SECONDs.
conscience pré-requis nécessaires a cette évaluation - Mise en exergue des conditions nécessaires a |'évaluation de la
conscience
Capacités - Besoin de vulgariser les termes spécifiques | - Ajout de définitions clés pour une meilleure compréhension
langagiéres des au domaine psycholinguistique du paragraphe (de méme pour les modeles cognitifs)
patients en ECA - Besoin d’expliciter le niveau de preuve des | - Nuancer les résultats des études sur les capacités langagieres
études : est-ce que toutes montrent des des patients en ECA
g capacités langagiéres ?
'-g Modéles cognitifs | Peu accessible aux professionnels non spécialisés | Ajout au schéma de représentations visuelles pour aider a la
§ dans I'évaluation du langage compréhension
v Définition de I'eye- | - Termes employés trop techniques et | - Ajout de la mention de taux d’échantillonnage (en utilisant
S tracker abstraits termes simples)
S - Pourrait étre mentionnée la notion de taux | - Réalisation d’un nouveau schéma
§ d’échantillonnage - Contact avec un ingénieur spécialisé dans les dispositifs d’eye-
3 - Schéma qui manque de clarté tracking : améliorer la définition de I'oculométrie pour étre le
a plus juste possible
Applications de - A développer davantage, notamment sur | - Ajout paragraphe sur [lutilisation de [|'eye-tracker en

I'eye-tracker

I'utilisation en rééducation

- Intégrer I'idée de besoins fondamentaux en
partie satisfaits grace aux dispositifs d’eye-
tracking (Pyramide de Maslow)

rééducation en s’appuyant sur la littérature scientifique
récente.

- Ajout intérét de I'eye-tracker dans la satisfaction de certains
besoins humains fondamentaux (besoins primaires, de
sécurité, d’appartenance, d’autonomie).

Calibrage Manque  rappel  sur  limportance  du | Ajout rappel succinct sur importance positionnement avant tout
positionnement du patient. calibrage.
Contexte Mangque 'intérét de la pluridisciplinarité - Correction construction de certaines phrases
d’élaboration - Mettre en avant apport pluridisciplinarité
Objectifs et pré- - Incompréhension de la validation par | - Expliciter la validation par clignement d’ceil en donnant
requis & clignement d’ceil exemple
Févaluation de Jg | - Difficultés a savoir comment s’adapter selonles | - Ajout conseils d’adaptation de I'eye-tracker en fonction des
BERA-ET troubles visuels et neuro-visuels du patient lors troubles visuels et neuro-visuels des patients, suite a

de I’évaluation
- Manque négligence spatiale unilatérale,
fréquente chez les ECA

échanges avec deux orthoptistes et un ergothérapeute
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Contenu du
protocole

- Conditions préalables : insister sur le besoin de
connaitre son patient. La présence d’un proche
peut faire partie des conditions idéales pour
certains patients.

- Le pointeur affiché en méme temps que le
timer perturbe le patient et améne a une
fixation vers le bas de I'écran.

- Pour une évaluation comme la BERA ou
seulement mouvements oculaires
droite/gauche nécessaires, un calibrage avec
seulement 2 points de fixation suffit, voire
aucun calibrage.

Souligner importance d’'un ergothérapeute
pour le positionnement de |'appareil et du
patient: que faire en chambre si patient
allongé ?

- Ajout nécessité de connaitre son patient et d’adapter
I’évaluation de fait (présence d’'un proche, heure de la
journée...). Personnaliser en fonction du patient, de son
rythme de vie

- Ajout paragraphe sur l'ajustement des parametres de
sélection visuelle avant |'évaluation de la BERA-ET apres
échange avec un ergothérapeute : désactiver tout curseur de
souris.

- Ajout précision sur calibrage nécessaire a une évaluation
comme la BERA .

- Mise en avant du besoin de solliciter un ergothérapeute pour
positionnement de I'appareil et du patient.

- Ajout de photos et d’aides a I'adaptation du support au
dispositif d’eye-tracking
- Ajout d’adaptations a réaliser en cas d’héminégligence

- Mise a jour du schéma récapitulatif des étapes de |'évaluation
de la BERA-ET
- Mise a jour de la bibliographie

Tableau eye-

- Les retours des experts vont a I'encontre de

Réalisation d’une notice d’information plutét qu’un tableau :

%{ g trackers I'objectif de ce tableau: jugé utile pour les | présenter les 3 dispositifs accessibles actuellement, en donnant
§ E personnes déja expertes dans le domaine. un apergu aux professionnels qui veulent investir dans I’achat d’un
§ S - Le document n’est pas jugé a jour : description eye-tracker.
= de dispositifs non accessibles en France.
Versions du logiciel Logiciel non compatible sur 10S/Mac Création d’une version adaptée Mac/linux
Versions de la - Pour gagner en objectivité et répétabilité des - Création de 4 jeux de test supplémentaires en modifiant la
BERA mesures, besoin de créer plus de versions de position de I'item cible (gauche/droite) et I'ordre des items de
la BERA. maniére aléatoire.
- Les titres des versions ne sont pas assez - Along terme, génération automatique de versions de la BERA
prégnants : source d’erreurs (« Version 1 », avec création informatisée d’un fichier excel avec |'ordre des
« Version 2 »). items et les items cibles.
- Titre des versions a écrire plus gros et en gras
Etape du balayage | Aucune donnée sur les capacités visuelles des | - Paramétrage de la durée de fixation de chaque dessin ?
visuel : besoin patients en ECA. On s’est basé sur les personnes Allonger le temps de balayage fixé actuellement a 0.5 sec ?
d’adaptation aux normo-typiques, mais ces patients semblent avec | - Une étude approfondie des capacités visuelles des patients en
. " besoin de plus de temps car possible vitesse de ECA est nécessaire
~ partl.cularltes des traitement ralentie. Selon certains experts : « ¢a
4 patients en ECA va vite » - Ajout optionnel d’un bip sonore ( !/ pour certains, peut étre
§ - Difficile pour les patients tres distractibles : source d’angoisse et perturbant)
% besoin d’attirer I'attention sur I'écran. - OU apparition de chaque image en isolé au centre de I'écran
o vers déplacement a gauche puis a droite pour la seconde
E image.
§’ - Possibilité de configurer le type de feedback visuel voulu :

e  Aucun feedback visuel
. Points noirs et timer jaune qui peuvent aider a
maintenir la fixation
- Encadrement coloré de I'image dés qu’elle est fixée (image
validée au bout de 500 ms sans que le timer apparaisse)

Enonciation de
I'item cible

Voix pré-enregistrée jugée pertinente pour un
professionnel

Possibilité d’informatiser |’énonciation des consignes dans les
parametres.

Etape
d’énonciation de
l'item cible /
diapositive neutre

- Carré blanc jugé trop gros (notamment par
I'orthoptiste) et entrainant une fatigabilité et

un biais visuel.

- Certains patients avec troubles attentionnels
majeurs se détachent trés facilement de la

- Remplacer le carré blanc par une croix plus petite (sur
conseils d’une orthoptiste)

- Ajout en option d’un bip sonore pour attirer |'attention de
certains patients
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tache et il est nécessaire de les recentrer sur
I'écran +++.

Etape de sélection
de l'item cible

- L'étape de sélection de I'item cible va trop vite,
sélection des items trop rapide et donc non
pertinente.

Ajout d’un délai configurable dans les parametres entre 0 et 3

secondes avant de pouvoir sélectionner une image (juste apres la

diapositive neutre / début étape 3)

- Dans protocole : aiguiller le clinicien sur le paramétrage selon
le profil du patient.

Dessins (Remise

- Certains dessins trop complexes, pas assez

- Accentuer contrastes et contours pour les rendre plus

en cause BERA) signifiants, non adaptés en termes de attractifs (en collaboration avec orthoptiste)
contrastes et contours. Peu lisibles pour | - Proposer une version « écologique / fonctionnelle » : Images
distinction fond/forme. plus proches de la réalité clinique et de la prise en soins
- « Dommage que ce soit au trait, ne correspond fonctionnelle des patients: photos d’objets/ personnes du
pas a la réalité, on perd en informations » quotidien / émotions / activités ...
Présentation Dessins trop rapprochés, I'espace entre les deux | Réduire taille des images pour augmenter espace entre les deux :

générale dessins

est trop étroit pour une fixation précise: le
patient peut fixer au hasard I'une des deux images
alors qu’il regardait au centre de I'écran

images bien a I'opposé chacune de I'écran (les faire les plus
grandes possibles en respectant 3cm entre les 2)

Adaptation si
héminégligence

- Possibilité de tourner tablette / mettre dessins en mode
haut/bas et non droite/gauche

Durée évaluation

Durée de [I'évaluation trop longue et trop

colteuse pour certains patients

- Possibilité d’arréter I'évaluation et de la reprendre plus tard
avec enregistrement des résultats au fur et a mesure
- Possibilité de développer une version screening ?

Consignes Les consignes sont trop complexes et peuvent | Simplifier les consignes en ne donnant que le mot clé / la phrase
d’évaluation perdre le patient, notamment « maintenant, | cible.
regardez .... »
Paramétrages - Manque d’exemples pour faire des essais de | - Ajouter une phase de pré-test sur deux items pour voir si les

paramétrage

- Besoin de faire un pré-test pour habituer le
patient a fixer et a utiliser I'eye-tracker avant le
bilan

parametres adoptés sont pertinents ou non selon le profil du
patient

- Dans le protocole : Guider le thérapeute sur le choix des
parametres en fonction du profil de leur patient

- Préciser qu’un entrainement préalable peut étre nécessaire
avec des activités de balayage et fixation visuelle afin de se
rendre compte des capacités visuelles du patient.

Feedback visuels

- Le timer et les points noirs sont sources de

distractibilité trop importante, allongent le
temps et peuvent biaiser les résultats.

- Timer trop prégnant : patient peut fixer

uniquement le timer et non I'image

- Erreurs techniques : parfois les points noirs

n‘apparaissent plus. Besoin de réinstaller le
logiciel.

Comme évoqué précédemment, ajout de feedback visuels
configurable : (en cours)

e  Timer et points noirs en option : diminuer sa taille ++

. Encadrement coloré de I'image dés qu’elle est fixée

e Aucun feedback visuel

Matériel Manipulations sur clavier peuvent perturber | Ajout de conseils dans le protocole sur I'utilisation d’un clavier
nécessaire patient externe si possible. Mettre le clavier le plus loin possible du
patient.
Interface du Présence de certains icones issus de GazePlay qui | Enlever les options qui ne servent pas a la BERA -ET pour
logiciel ne servent pas dans la BERA-ET simplifier la manipulation et la navigation
Résultats - Les graphiques affichés ne correspondent pas - Suppression des graphiques dans |'affichage des résultats
aux résultats obtenus par le patient - Possibilité d’enregistrer les résultats en version ODS (plus
- Impossible de télécharger résultats pour ceux besoin d’avoir Excel)
qui n’ont pas Excel - Enregistrement des résultats au fur et a mesure de
- Problemes  techniques: données  non I’évaluation avec sauvegarde automatique
enregistrées au fur et a mesure. Si le logiciel se
bloque au milieu de [I’évaluation, données
perdues.
Accessibilité Temps d’appropriation trop long, non adapté ala | - Conserver le tutoriel durant moins de 10 min pour une
temporelle réalité clinique explication rapide du fonctionnement du logiciel et des

consignes.
- Séparer le protocole: documentation théorique et
documentation sur le déroulement de I’évaluation a part
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Annexe 15 : Cahier de passation modifié
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NMorphosyntaxe (version 3)

Si le patient réussit la moitié des items de lo Compréhension de mots, proposer la Compréhension de phrases. La

procédure est identique & celle de la compréhension de mots.

Cf Consignes de passation : (Epreuve chronométrée)

Critére d'arrét : Aucune fixation (correcte ou erronés) pour les 5 premiers items.

Item cible
Items simples
Items complexes® Réponses Fixations visuelles
correctes significatives, non prises
en compte par I'eye-
tracker (+1)
M1 Il caresse son chat. Il apporte sa valise.
M2* Le garcon suit le chien. Le gargon est suivi par le
chien.
M3 Nicolas est joyeux. Nicolas est triste.
mMa* Elles dorment. Elle dort.
M5* Certains chats sont gris. Tous les chats sont gris.
MB& Elles regardent des photos. | Elles regardent la télévisions.
M7 Elle pense. Elle rit.
M La fille péle une poire. La fille mange une pomme.
MS* | chien est devant la maison. Le chien est derriére la
maison.
M10* Le chien mord le chat. Le chat mord le chien.
Total score subjectif /10
Légende

M = Domaine morphosyntoxigue
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Objectifs et pré-requis a la passation de la BERA - ET

Cible : Diagnostic de troubles phasiques en réception au niveau phonologique, sémantique et morphosyntaxique chez des patients en état de conscience minimale
ou émergeant de cet état de conscience minimale.

Pré-requis : Capacités de fixation visuelle telle qu’évaluée a I’'aide d’une échelle standardisée et validée (Coma Recovery Scale-Revised ou CRS-R, Simplified Evaluation
of CONsciousness Dlsorders ou SECONDs, ...). L'étape de calibrage de I'appareil permet également de tester les possibilités de fixation visuelle du patient.

Conditions nécessaires a l'utilisation d’'une commande oculaire (Blanc, 2017) : Plusieurs troubles visuels et neuro-visuels tels que le nystagmus, les mouvements
corporels involontaires ou simplement le port de lunettes peuvent entraver la bonne utilisation d’un eye-tracker a des fins d’outil de communication alternative
augmentée. Cependant, la BERA-ET nécessite uniguement des mouvements oculaires de type Gauche/Droite et intégre seulement deux images, de grande taille. De
fait, le pointage visuel ne nécessite pas une grande précision. De nombreux troubles visuels ne sont donc pas excluant dans le cadre de cette évaluation. Une synthese
des adaptations possibles en fonction de la pathologie visuelle rencontrée est a retrouver ci-dessous.

Dans tous les cas, un examen orthoptique pourra permettre d’évaluer :
- La stabilité de la fixation visuelle : possibilité de regarder dans toutes les directions et d’avoir une fixation visuelle assez importante pour valider un item sur
écran par fixation prolongée. On note que seuls des mouvements Gauche/Droite sont nécessaires pour la BERA-ET.
- De maniére fine le strabisme et I'ceil préférentiel a une distance donnée
- Siune position préférentielle de fixation est retrouvée (notamment chez les patients cérébrolésés) et donc a appliquer lors de la passation de I'épreuve.
- Coordination oculo-céphalique : besoin ou non d’une rééducation pour limiter les mouvements parasites de la téte pouvant géner la commande oculaire.
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Difficultés visuelles rencontrées

Nystagmus

Mouvement de va-et-vient rythmique,
incessant et involontaire des deux
yeux.

Présence d’oscillopsies : perception de
déplacements de I'environnement
visuel

Diminution du nystagmus dans
certaines positions du regard. La
personne pourra positionner sa téte
d'une  certaine  maniere  afin
d'améliorer la stabilisation du regard
->  Position de Dblocage ou
d'atténuation du nystagmus

Adapter le positionnement de l|'eye-
tracker en fonction de la position de
blocage

Si mouvements involontaires trop
importants (rare) : privilégier une
méthode de validation a I'écran par
clignement d'ceil plutét que fixation
(cligner des yeux permet de
sélectionner un élément sur I'écran)

Adaptations proposées avec l'eye-tracker pour la BERA-ET

Paralysie oculo-motrice

Atteinte des paires de nerfs craniens
innervant les muscles oculomoteurs.
Modification de I'alignement d’un
ceil par rapport a l'autre

Si la paralysie oculo-motrice est
partielle (mouvements
gauche/droite possibles sur au
moins un ceil), le calibrage se fera
sur I'ceil le plus mobile.

Défaut d'alignement des yeux
Trouble de la vision binoculaire

il fixateur et ceil dévié selon un
angle et un sens de déviation

Réglage de I'appareil sur un seul ceil
possible

Négligence Spatiale Unilatérale

/Héminégligence

e Perte de conscience de I'espace situé du c6té opposé
a la lésion cérébrale. Pour le patient, une moitié de
son champ visuel n’existe plus.

e Positionner I’écran dans I’hémichamp pris en
compte par le patient.

o Possibilité de tourner la tablette en format portrait
pour une présentation des items de type haut/bas.

Adaptations identiques en cas d’Hémianopsie latérale
homonyme (amputation bilatérale d’un hémichamp visuel
suite a une lésion du cortex visuel primaire)

Port de lunettes

e Largement toléré dans I'utilisation d'un eye-tracker.

e Les verres peuvent dévier le trajet du faisceau
lumineux de sorte que le calcul de la position de I'ceil
ne peut plus étre effectué correctement (verres épais,
progressifs, absence de revétements anti-reflet,
luminosité trop importante, contre-jour).

e Si, lors du calibrage, les yeux ne sont pas
correctement repérés par I’eye-tracker : connaitre la
correction optique, la puissance des verres, les
besoins en termes de distance de I'écran pour
déterminer si les lunettes peuvent étre retirées ou
non lors de I'utilisation de I'’eye-tracker.

Mouvements involontaires de la

téte / du tronc

o Tolérés dans une moindre mesure.

o |'eye-tracker capte les mouvements oculaires
dans un large espace autour du visage de la
personne qui forme comme une « »
(Volume d’Utilisation Autorisé). Méme si le
patient présente des mouvements
involontaires et une grande agitation, les
fixations visuelles seront prises en compte tant
qu’il reste dans cet espace.

o Si le patient glisse de son fauteuil, alors il se
peut qu’il sorte de la « boite » et que I'appareil
ne détecte plus ses mouvements oculaires.

Références bibliographiques : (Amortila, 2020; Azouvi et al., 2006; Blanc, 2017; Chatard, 2018; Gravier, 2018; Nystagmus congénital ou acquis, s. d.; Rucker, 2021; Tarnutzer &

Straumann, 2018)
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II.  Contenu du protocole et conditions de passation

A. Matériel

La BERA sous format informatisé comporte les mémes éléments que la BERA validée par Aubinet et al. (2021), soit 60 dessins linéaires représentant les 30 items
cibles et leur distracteur, 10 pour chaque sous-test de chaque version. La moitié des items sont simples a discriminer alors que les autres plus proches
phonologiquement, sémantiquement ou morphosyntaxiquement, et donc plus complexes. La batterie se compose de deux versions contenant certains items cibles
et leur distracteur différents.

- Pour I'évaluation de la phonologie : mots uni-syllabiques de type « consonne-voyelle ». La moitié des cibles est présentée avec des distracteurs neutres
n’ayant aucun phoneme commun (items simples), les distracteurs des 5 autres cibles étant des voisins phonologiques variant uniquement selon la consonne
ou selon la voyelle (items complexes). Ces items ont été inspirés par I’'Examen Long du Langage (ULg/UCL).

- Pour I'évaluation du niveau sémantique : les 5 items simples contiennent des distracteurs neutres, alors que pour le niveau plus complexe, les distracteurs
sont des voisins sémantiques. Ces items de haute (F+) et basse (F-) fréquence ont principalement été repris de la batterie LEXIS (De Partz et al).

- Pour I'évaluation de la morphosyntaxe : les phrases ont notamment été inspirées du protocole Montréal-Toulouse 86 (Joanette et al). La moitié des items
propose des phrases sémantiquement différentes comme distracteurs, alors que la seconde les fait varier selon divers éléments morphosyntaxiques : phrases
variant selon la voie (active vs passive), le caractére réversible du verbe, le nombre (singulier vs pluriel), la préposition de lieu et le déterminant du sujet ou
du complément.

Un cahier de passation est inclus dans le protocole et contient les deux versions de la BERA sous format papier (support a la passation en Annexe Ill). L'ordre des
items de chaque domaine a été généré aléatoirement par randomisation pour chaque version de la BERA afin d’éviter tout biais de présentation. La premiére étape
du protocole permet d’évaluer la compréhension de mots et réunit les items « phonologie » et « sémantique ». La deuxieme étape n’est présenté que si le patient
obtient un score supérieur a la moitié a la compréhension de mots (score >10). Elle permet I'évaluation de la compréhension de phrases.

La passation de ce protocole suppose la présence d’un eye-tracker, d’un écran et d’un logiciel d’application. Un tableau récapitulatif de la distance, du
positionnement de I'appareil et du logiciel de calibrage pour plusieurs eye-trackers est a retrouver en Annexe |.

Un clavier sans fil ou avec un fil suffisamment long est également préconisé afin de passer d’un item a un autre sans avoir besoin d’intervenir sur I’écran. On limitera
ainsi les distracteurs.
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Items de la BERA VERSION 1

PHONOLOGIE SEMANTIQUE MORPHOSYNTAXE
Mie Fée Trompette Pantalon F+ Elle rit. Elle pense.
Vent Chat Chaise Bottes F+ Nicolas est triste. Nicolas est joyeux.
Mat Rond Ceinture Assiette F+ La fille mange une pomme. La fille péle une poire.
Quille FOt Renne Gaufre F- Il apporte sa valise. Il caresse son chat.
Veau Bond Ananas Rateau F- Elles regardent la télévision. Elles regardent des photos.
CEil Oreille F+ — - . -
Paon Champ Le gargon est suivi par le chien. Le gargon suit le chien.
Chevre Biche F+
Nain Main Le chat mord le chien. Le chien mord le chat.
Cactus Tulipe F-
Chou Sous Elle dort. Elles dorment
Ciseaux Scie F-
Riz Rat Le chien est derriére la maison. Le chien est devant la maison.
Cabane Igloo F-
Tous les chats sont gris. Certains chats sont gris.
Pont Pas F : Fréquence

132



Items de la BERA VERSION 2

MORPHOSYNTAXE

Emilie pleure.

Emilie court.

Il est faché.

Il est content.

Le garcon porte un manteau.

Le garcon met ses chaussures.

Elle attend le bus.

Elle nourrit son chat.

Elles écrivent une lettre.

Elles écrivent au tableau.

L’homme est soigné par la
femme.

L’'homme soigne la femme.

Le chien tire I'enfant.

L’enfant tire le chien.

Elle lit.

Elles lisent.

Le chat est sur la chaise.

Le chat est sous la chaise.

PHONOLOGIE SEMANTIQUE
Main Paon Oreille Voiture F+
Chou Nain Talon Chevre F+
Pont Riz Tulipe Loupe F+
Rat Champ Scie Crabe F-
Igloo Marron F-
Pas Sous
Guitare Trompette F+
Quille Mie
Bottes Chaussons F+
Fée Fat .
Echarpe Ceinture F-
Bond Rond
Ours Renne F-
Mat Chat Cerises Ananas F-
Veau Vent F : Fréquence

Le bébé a regu peu de peluches.

Le bébé a recu beaucoup de
peluches.
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B. Patients cibles

Patients en état de conscience minimale (plus ou moins) ou émergeant de cet état de conscience minimale (diagnostiqués a I'aide d’une évaluation répétée et
standardisée), dgé d’au moins 16 ans.

C. Déroulement de la passation

La passation se déroule en plusieurs étapes, de 'installation du patient a I’enregistrement des données. La passation méme de la BERA avec eye-tracker est estimée
a20-30 min selon le patient et son état au moment de I’évaluation. Nous conseillons de connaitre ou d’avoir réalisé au préalable une évaluation de I'état de conscience
du patient afin de s’assurer qu’il puisse réaliser la passation de la BERA. Pour ce faire, la SECONDs permet une évaluation rapide et fiable de |'état de conscience des
ECA (7-10 min selon Aubinet et al. (2021)). Une vidéo consultable gratuitement en ligne est disponible afin d’aider a la passation de la SECONDs : SECONDs
Administration Guidelines: A Fast Tool to Assess Consciousness in Brain-injured Patients | Protocol (Translated to French) (jove.com).

C.1. Conditions idéales de passation

L’environnement est un élément essentiel a prendre en compte dans I'évaluation des patients ECA. Il est recommandé d’effectuer I'’évaluation du patient dans un
environnement suffisamment éclairé, dénué de bruits et d’éléments parasites évitables (limiter les stimuli externes). Une période de repos avant I'évaluation est
également préconisée afin d’éviter une fatigabilité mentale (absence de trop de stimulations avant I'évaluation) (Giacino et al., 2002; Gosseries et al., 2014; Wolff et
al., 2018).

Si des signes de fatigue sont observés au cours de la passation, il est nécessaire de faire une pause voire d’arréter le protocole.
Si le patient présente une infection ou toute autre condition médicale entravant son bon état physique et mental, il est conseillé de reporter la passation.

Certains auteurs reportent de meilleurs scores lorsque la passation est réalisée le matin. Il est cependant nécessaire de « combiner des évaluations répétées (au
mieux 5 fois, sur un laps de temps court) en alternant matinée et aprés-midi afin de capter les fluctuations propres au patient » et ainsi d’obtenir des résultats fiables
(Gosseries et al., 2014; Wolff et al., 2018).

C.2. Positionnement du patient et placement de I’eye-tracker

Nous conseillons dans la mesure du possible I'aide d’un ergothérapeute afin d’aider a la bonne installation du patient et a I'adaptation de la position de I'eye-tracker.

Positionnement du patient : Le patient doit étre dans une position confortable et stable. Il est recommandé que le patient soit en position assise sur un sieége stable
(Gosseries et al., 2014). Si cela n’est pas possible, il convient de vérifier que le patient ne soit pas dans des conditions pouvant entrainer une chute latérale et
progressive du tronc par exemple.

Positionnement de I'eye-tracker : Pour placer I'eye-tracker correctement, il convient de s’adapter au positionnement de la téte du patient et de I'orientation de son
regard en adaptant le support soutenant I'appareil et non I'inverse. En effet, si nous agissons directement sur le patient, nous pouvons entrainer un inconfort postural
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et donc augmenter sa fatigabilité et/ou parasiter son attention. Il est donc important de savoir dans quelles positions le patient est confortable. Certains patients
peuvent avoir un positionnement de téte particulier avec 'orientation du regard vers le plafond. Il faudra alors adapter la position du dispositif.

On recommande en moyenne une distance de 60 cm entre le patient et I’eye-tracker (a adapter selon I'eye-tracker). Il est préconisé de présenter I’écran / tablette
en format paysage.

En cas d’héminégligence avérée, on pourra présenter les items du coté pris en compte par le patient et tourner la tablette en format portrait pour une présentation
des items de type haut/bas.

Figure 26 : Exemple des conseils de positionnement de I'appareil selon Tobii
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Adaptations du support au dispositif : « Le support sur lequel I'’eye-tracker est posé doit étre le plus stable possible afin qu’aucun mouvement parasite ne vienne
troubler son utilisation » (Cauchebrais, 2016). Cela peut passer par un bras articulé réglable et solide (bras de support / bras de fixation) ou un portant a roulettes /
trépied) pouvant étre stabilisé. Ces adaptations sont conseillés pour les personnes alitées ou ayant besoin d’avoir le corps en position semi-assise. Le support doit
pouvoir étre modifiable dans n’importe quel angle/degré répondant aux besoins du patient. Une fois positionné, il devra également étre stable.

)\ 3

Utilisation d’un trépied (Assistech, 2022) Patientalité, utilisation d’un trépied (MACSF.fr, 2022) Sur la tablette du patient (AngersTech, 2022)  Bras de fixation (Domodep, 2022)
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C.3. Réalisation du calibrage de I’appareil

Le calibrage de I'appareil est une étape essentielle dans I'utilisation d’un eye-tracker pour déterminer si I'installation faite au préalable répond aux besoins du patient.
Il doit étre réalisé avant la passation de la BERA selon la marque de I'eye-tracker. Pour cela, il est nécessaire de suivre le guide de positionnement défini par le
fournisseur de I'eye-tracker utilisé. Dans la majorité des cas, une « fenétre de suivi » permet un retour caméra ou la visualisation des pupilles en temps réel sur I'écran
(Cauchebrais, 2016). Cela permet de vérifier que patient et eye-tracker sont bien positionnés et que I'appareil est a la bonne distance. Les yeux doivent se situer au
centre de la fenétre et étre captés par |'appareil. Certains fournisseurs comme Tobii préconisent d’effectuer plusieurs mouvements de téte pour vérifier le bon
positionnement de I'appareil par rapport aux yeux du patient.
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S’en suit dans la majorité des cas une tache ou il est demandé au patient de fixer un certain nombre de points sur I’écran. Le calibrage peut étre réalisé plusieurs fois
et pour chaque ceil afin de déterminer la stabilité de fixation visuelle de chacun et ainsi identifier I'ceil directeur.

Comme évoqué précédemment, la BERA-ET nécessite uniquement des mouvements oculaires de type Gauche/Droite et intégre deux images de grande taille. De fait,
le pointage visuel ne nécessite pas une grande précision et un calibrage avec 2 voire 4 points suffit amplement.

Si le calibrage est trop difficile a réaliser (difficultés de positionnement du patient ou mouvements oculaires pas assez « fins »), nous conseillons au praticien de le
réaliser lui-méme. En effet, méme si I'appareil ne s’appuiera pas exactement sur les capacités visuelles du patient, la précision des eye-trackers actuels est telle que
méme sans calibrage, la position du regard est fixée a 2-4 cm prés. Chaque item de I'évaluation ne comportera que deux images qui prendront la majorité de la
surface de I’écran, soit bien plus de 4 cm de coté.

C.4. Ajustement des paramétres de sélection visuelle :

Pour fonctionner, les eye-trackers nécessitent I'installation de logiciels de paramétrage et de calibrage (ex : GazePoint pour Tobii). Ces derniers
proposent notamment I'affichage d’un curseur de souris. Avant de commencer |'évaluation BERA-ET, il est vivement conseillé de désactiver
I'affichage de tout pointeur afin de ne pas perturber le test. En effet, le patient aura tendance a fixer la fleche légérement vers le bas et sa
fixation visuelle va petit a petit descendre, attirant son regard vers le bas de I’écran. Ce phénomene parasite la poursuite oculaire et peut
entrainer une fatigue importante chez certains patients.
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C.5. Passation de la BERA sous format informatisé :
La passation de la BERA sous format informatisé se fait sur le logiciel Gaze Play (Schwab et al., 2018).

Remarque : Le lien permettant de télécharger GazePlay pour la passation de la BERA peut émettre un message d’erreur indiquant que celui-ci n’est pas sécurisé. Ce
n’est cependant pas le cas.

Une fois le logiciel ouvert, il est possible de créer un espace pour chaque patient en cliquant sur « Ajouter un nouvel utilisateur ». Deux versions de la BERA sont
disponibles ainsi qu’un pré-test :

Pour chaque version, deux modules d’évaluation sont proposés :
e Le module 1 « Compréhension de mots », qui comprend les domaines phonologique et sémantique.

e Le module 2 « Compréhension de phrases » qui comprend le domaine morphosyntaxique et n’est a proposer que si le patient réussit correctement la moitié
des items de la compréhension de mots.

Lors de la passation, plusieurs touches du clavier pourront étre utilisées (Cf. Protocole ci-contre) :
e  «c»:passage a l'item suivant « X » : ajouter +1 point
e  «v»:enlever -1 point « q »: quitter le jeu
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a) Etape de balayage visuel

Pour chaque item, un balayage visuel des deux images est demandé au patient pour s’assurer de la prise en compte de I'ensemble de la scene visuelle. Un « timer »
(rond jaune) ainsi gu’un feed-back permanent (point noir en haut a gauche) apparaissent lorsque chaque image a été fixée 0.5 secondes. Il permet a I'évaluateur
d’étre slir que chaque dessin a été percu avant d’énoncer I'item cible. Les 500 ms correspondent au temps minimal nécessaire pour accéder a une information percue

visuellement (Tullis & Albert, 2013).

b) Etape de repositionnement du regard et énonciation de I'item cible

Lorsque le patient a fixé chacune des deux images 0.5 secondes, un écran noir avec une croix blanche au centre de I’écran apparait automatiquement. Durant cette
étape, I'évaluateur devra énoncer I'item cible a regarder (« Riz »). Cette étape permet de repositionner le regard du patient au centre de I'écran afin qu’il ne démarre
pas son exploration visuelle et qu’il ne reste pas focalisé au niveau de I'item précédemment sélectionné. Elle donne également le temps au cotateur d’énoncer chaque
consigne. Enfin, elle permet d’étre au plus proche de la BERA d’origine ou I'on demande au patient de regarder I'’examinateur afin de recentrer son regard.

Parameétres : Cette étape est paramétrable en termes d’automatisation (mode manuel ou automatique) et de durée de présentation de |’écran noir :

- Soit la passation est manuelle : la page reste affichée tant que I'évaluateur n’aura pas choisi de passer a I'étape suivante en cliquant sur I'une des fleches du

clavier.
- Soit la passation est automatique : la page est affichée un certain temps réglable dans les parameétres, avant de passer automatiquement a I'étape suivante.
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c) Etape de fixation de I'item cible

Une fois I'item cible énoncé, une fixation de deux secondes est requise pour que |'item soit validé. Cette fixation est visualisée par un « timer ».

Schématisation des étapes selon les paramétres choisi :

°
[ X X ]
— %L
— - . Pa\ssage automatique apres Passage automatique aux
Regardez les Délai de 1 a 3 sec, puis ) 1a 10 secondes deux dessins suivants
deux images affichage automatique Riz

croix blanche Passage manuel en
appuyant sur l'une des

fleches du clavier
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Gestion des paramétres : Les parametres ci-dessus sont modifiables en allant dans le menu « Paramétres » en bas a gauche de I'écran d’accueil : @

Dans « Parameétres pour les jeux BERA » :

e « Temps de transition » : Le temps de transition correspond au délai entre I'étape a. et b. Il est paramétrable de 1 a 3 secondes.

e« Activer le mode automatique pour les questions » : L’évaluateur peut choisir la passation automatique de I'étape b. a I'étape c. en cochant la case « Activer
le mode automatique pour les questions ».

e « Temps pour énoncer la question » : correspond a la durée de présentation de I’écran noir avec une croix blanche en son centre si le passage se fait
automatiquement. Elle est paramétrable de 1 a 10 secondes.

e Pour un passage manuel de I'étape b. a I'étape ¢, il suffit de ne pas cocher la case « Activer le mode automatique pour les questions ». Le passage se fera en
cliguant sur I'une des fleches du clavier.

Fermer la session du patient / Changer d’utilisateur Quitter le logiciel

Module Pré-test

Le module « Pré-test » permet au thérapeute de tester les parameétres choisis avec son patient avant de réaliser toute évaluation. |l se compose de deux jeux d’'images
et fonctionne sur le méme principe que I’évaluation.
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C.6. Consignes de cotation

La cotation se fait automatiquement sur le logiciel informatique. Plusieurs sous-scores seront obtenus selon le domaine linguistique (phonologie, sémantique,
morphosyntaxe), la difficulté des items proposés (items simples ou complexes), la fréquence des mots présentés (haute ou basse fréquence dans le domaine
sémantique), ainsi que la place de I'item cible par rapport au patient (gauche, droite).

Le calcul de ces sous-scores permet d’obtenir :

- Unscore de compréhension de mots : nombre d’items réussis a la fois en compréhension phonologique et sémantique.

- Unscore de compréhension phrases : score obtenu dans le domaine morphosyntaxique.

- Unscore de compréhension de mots et de phrases (si le patient réussit au moins la moitié des cibles de la compréhension de mots) : nombre d’items réussis.
a la fois en compréhension phonologique, sémantique et morphosyntaxique. Ce score est a calculer par ajout du score de compréhension de mots et de
phrases. Il en va de méme pour le temps total de passation.

Modification de la cotation selon les observations du thérapeute : Afin de prendre en compte les aspects qualitatifs de I’évaluation et le regard clinique du thérapeute,
ce dernier a la possibilité d’ajouter des points au cours de la passation s’il juge que le patient, malgré une durée de fixation inférieure a deux secondes, pointe
visuellement I'item cible a plusieurs reprises sans parvenir a garder une fixation assez longue pour le sélectionner.

Le thérapeute pourra ajouter un point par item s’il juge que les fixations visuelles sont assez nombreuses pour relever d’un pointage signifiant. Les ajouts du cotateur
seront pris en compte par le logiciel pour la cotation. On pourra modifier a la fin de chaque passation le nombre de points ajoutés a I'appréciation du clinicien.

b. Sémantique c¢. Compréhension de phrases (Morphosyntaxe)
Total phonologie /10 Total sémantique /10 Total morphosyntaxe /10
Temps (sec) :
Score items simples | /5 Score items simples /5
. Score items simples /5
Score items /5 Score items complexes /5
Score items complexes /5
I Score items fréquents (F+) /5
Score items cibles /5 Score items cibles gauche /5
Score items peu fréquents (F-) | /5
gauchfe - Score items cibles droite /5
score items clbles /5 Score items cibles gauche /5
droite & Score items sélectionnés /10
Score items cibles droite /5 manuellement
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d. Compréhension de mots e. Compréhension de mots et de phrases

Total compréhension de mots /20 Total compréhension de mots et | /30
(phonologie + sémantique) phrases (phonologie + sémantique +
Temps (sec) : morphosyntaxe) Temps total (sec) :
Total items ajoutés manuellement /20
Total compréhension de mots et | /30
Total compréhension de mots avec items | /20 phrases avec items sélectionnés
sélectionnés manuellement manuellement

C.7. Enregistrement des données et interprétation des résultats
Les performances du patient sont sauvegardées par le thérapeute et consultables directement sur le logiciel.

Les résultats sont affichés directement sur le logiciel a la fin de la passation. Un fichier Excel reprenant I'ensemble des scores est accessible a la fin de chaque passation

en cliquant sur I'icone en bas a droite de I'écran . Chaque fixation, durée de fixation et balayage visuel sont également enregistrés et affichés a la fin de la
passation.

Pour que les résultats du patient ne soient pas considérés comme dus au hasard, il convient d’obtenir au moins 50% de bonnes réponses dans chaque domaine, ainsi
gu’au niveau du score total. Des résultats hétérogénes dans les différents domaines seront néanmoins a prendre en compte et a analyser (ex : si 2/10 en phonologie
et 4/10 en sémantique, on peut présumer que la phonologie est plus déficitaire chez le patient que le domaine sémantique).

Les items de la BERA présentés a des sujets sains de différents milieux socioculturels ayant été parfaitement réalisés (Aubinet et al., 2021), chaque erreur peut refléter
la présence de difficultés langagiéres dans le domaine ciblé. Vu I'’étendue des |ésions cérébrales chez certains patients post-coma, la présence d’autres troubles
cognitifs susceptibles d’interférer avec cette évaluation langagiere doit étre considérée.

En comparant les résultats correctes a gauche et a droite, si les items réussis sont latéralisés d’un c6té, la présence d’une héminégligence pourra étre suspectée. Il
sera alors utile d’administrer une nouvelle fois le test en présentant les items du c6té pris en compte par le patient. On pourra également tourner la tablette en
format portrait pour une présentation des items de type haut/bas.

145



C.8. Possibilité de faire passer une deuxieme version de la BERA

Deux versions de la BERA ont été validées, permettant de réitérer I’évaluation en réduisant |'effet test-retest (déja trés minime dans cette évaluation). Le protocole
actuel comprend également les deux versions sous format informatisé.

Le clinicien est invité a répéter cette évaluation le plus de fois possible (5 fois selon les recommandations actuelles) pour obtenir des résultats fiables au vu des
fluctuations importantes chez les ECA.

Comportement durant I'épreuve

De maniére transversale, il est recommandé de faire des phrases courtes et d’encourager le patient tout au long de I’'épreuve. Il est important de considérer le patient
comme conscient, méme si son répertoire comportemental est fortement réduit. De ce fait, il conviendra d’expliquer I'objectif de cette évaluation au patient et de lui
faire part du besoin de sa collaboration tout au long de I'épreuve (Gosseries et al., 2014).
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D. Schéma récapitulatif des étapes de la passation de la BERA-ET

Conditions idéales de passation

eFavoriser un environnement calme, bien éclairé, sans bruit parasite
eEviter un surplus de stimuli avant la passation (patient reposé)
eAucune infection ou maladie pouvant altérer les capacités du patient

Positionnement du patient et placement de |’eye-tracker

ePrivilégier une position confortable (assise si possible) et stable pour le patient

*Placer I'appareil a la distance nécessaire pour un fonctionnement optimal de I'eye-tracker (se référer a la notice de I'eye-tracker utilisé) : autour de 60 cm
ePositionner I'eye-tracker selon I'angle répondant aux besoins du patient

eToujours adapter l'installation du support au patient et non I'inverse

eAttention aux reflets lumineux trop importants sur I'écran du dispositif utilisé

Réalisation du calibrage de I'appareil

eUtiliser le guide positionnement de I'appareil selon la marque de I'eye-tracker
#Se référer au guide de chaque appareil pour le calibrer
oSi le calibrage n’est possible que sur un seul ceil (ex : si strabisme), privilégier la passation avec I'ceil directeur

Passation de la BERA sous format informatisé

ePossible pré-test des parameétres avec le patient sur 2 items : module "Pré-test"

eEvaluation : se référer au cahier de passation : 30 items cibles a énoncer a voix haute et leur distracteur

Si score inférieur a 10 a I’épreuve de compréhension de mots, ne pas présenter |'épreuve de compréhension de phrases

eBalayage visuel : Feedback visuel (point noir) apparait une fois I'image balayée 0,5 s

eFixation item cible :

> Si cible fixée : Le passage a I'item suivant se fait automatiquement, tout comme la cotation

»Si aucune cible fixée : passage a I'item suivant en appuyant sur la touche « ¢ » du clavier

> Si la cible semble fixée, mais non prise en compte par le logiciel, possibilité d’ajouter un point en appuyant sur la touche « x » du clavier (en cas d’erreur, appuyer sur « v » pour annuler le point)
*Possibilité de répéter chaque item 4 fois si aucune réponse valide au bout de 10 sec

Enregistrement des données et interprétation des résultats

eRésultats disponibles sous tableau Excel sur I'icone vert en bas a droite
eComparaison des résultats des items a gauche vs. a droite : héminégligence ?
eChaque erreur peut refléter la présence de difficultés langagieres dans le domaine ciblé

Possibilité de faire passer une deuxieme version de I'évaluation

eLaisser un minimum de 45 a 60 min d’intervalle si la passation est réalisée le méme jour
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I. Cadre théorique

A. Terminologie des états de conscience altérée (ECA) et signes de conscience

Définir la conscience constitue un réel défi pour lequel il n’y a a ce jour aucun consensus et aucune exactitude. En neurosciences, deux criteres émergent pour qualifier
cette conscience (Laureys, 2006b; Royal College of Physicians, 2020) :

- L’état d’éveil / vigilance (« wakefulness ») : Une personne est dite consciente si elle est éveillée, c’est-a-dire si elle est capable d’ouvrir les yeux en spontanée ou
suite a une stimulation.

- Le contenu de la conscience (« content of consciousness » / « awareness ») : Nous ne sommes pas simplement conscient, mais toujours conscient de quelque chose.
Le contenu de conscience correspond ainsi a la perception consciente de soi et de I'environnement. Il releve de « toute expérience subjective qu’une personne
peut avoir » (Jourdan et al., 2018). Nous distinguons la conscience de soi (notre monde intérieur réunissant la conscience de I'autre différent de soi, de nos désirs,
croyances, nous comme narrateur de notre vie, la reconnaissance de notre corps comment étant le notre et la conscience de nos sensations corporelles et
émotionnelles) de la conscience perceptive du monde extérieur (informations pergues par nos sens pour prendre conscience du monde environnant), faisant appel
a des réseaux cérébraux distincts (Figure 1).

Figure 27 : Schématisation des réseaux de la conscience, selon Steven
Laureys (2007), en bleu le réseau de la conscience du monde interne et
en rouge le réseau de la conscience du monde externe
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L’état de conscience altérée (ECA) se caractérise par une perturbation de la perception de soi et de son environnement, aprés une période de coma et suite a une
lésion cérébrale sévére (Annen et al., 2020). Eveil et contenu de conscience peuvent ainsi étre absents ou se retrouver fortement perturbés (Jourdan et al., 2018).
Plusieurs troubles de conscience sont retrouvés dans la littérature (Giacino et al., 2002; Royal College of Physicians, 2020). Ces différents états sont définis selon le
niveau d’éveil et de perception consciente et s’appuient sur des critéres diagnostic précis (Tableau 1). Nous retrouvons :

- Le coma: absence totale d’éveil et de conscience de soi et de I'environnement

- L’état végétatif ou syndrome d’éveil non répondant (SENR) : état d’éveil sans conscience de soi et de I’environnement

- L’état de conscience minimale (ECM) ou état pauci-relationnel : signes comportementaux de conscience limités mais clairement identifiables, traduisant
le fonctionnement partiel de certains processus cognitifs

- L’émergence de I’état de conscience minimal (EECM) : récupération progressive d’'une conscience normale, non considéré comme un ECA
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Etat de Présence Présence d’une Conscience Signes de Signes cliniques observables Capacités motrices

conscience d’éveil perception altérée conscience
consciente observables
Coma NON NON oul Aucun Réflexes
uniquement
SENR oul NON oul Aucun - Etat d’éveil fluctuant (ouverture des yeux spontanée ou suite a une stimulation)
(état - Mouvements réflexe et spontanés possibles mais non appropriés (pleurs, rires, grimaces,
végétatif) mouvements des yeux dont fixation oculaire limitée a 1/2sec, de la téte et des membres)
- Préservation des fonctions automatiques comme le cycle veille-sommeil Réflexes
- Aucun signe de conscience de soi et de I’environnement uniquement
- Absence de toute réponse émotionnelle adaptée au contexte
- Absence de comportement volontaire reproductible ou intentionnel face a tout stimulus
- Aucun signe de compréhension et expression du langage
oul oul oul - Poursuite visuelle (poursuivre son reflet dans un miroir, une personne dans la piéce)
(Comportements - Fixation visuelle (non systématique, ne suffit pas a évoquer un contenu de conscience)
de bas niveau) - Localisation des stimulations nociceptives
ECM - - Réaction motrice automatique adaptée par rapport a I’environnement et non attribuable a un réflexe Variables
(comportement orienté) (se gratter, saisir un objet, tenir le lit)
- Location d'un objet (attraper et serrer la main de quelgu’un)
- Manipulation d’objets (tenu 5 sec + rotation de certains objets)
- Réactions affective/ émotionnelles appropriées et contextualisées
- Aucun signe d’efficience des fonctions réceptive et expressive du langage
- Comportements non réflexes, dirigés vers un but, contextualisés, mais fluctuants et inconstants
Oul oul Qul Au moins I'un des trois criteres :
ECM + (Haut niveau : - Réponse a lacommande / mouvement sur demande (ex : ouvrir la bouche) : répond correctement lors de
préservation minimum deux demandes pour une méme commande Variables
relative du - Verbalisation intelligible (au moins une réponse négative compréhensible telle que « stop », « non ») *
langage) - Communication non fonctionnelle mais intentionnelle (réponses oui/non gestuelles ou verbales) *
oul oul Oul Au moins I'un des signes suivants :
EECM - Communication interactive fonctionnelle : verbalisation, réponse oui/non, utilisation de I'écriture, utilisation
d’une communication alternative augmentée (CAA) Variables
- Utilisation fonctionnelle d’objets : discrimination dans I’utilisation d’au moins deux objets différents
—>Cohérence et fiabilité des réponses jugées plus constantes lors des phases d’éveil pour au moins deux
évaluations consécutives
* Selon la premiere définition dans la littérature (Giacino et al., 2002). Les items de verbalisation et de communication intentionnelle n’étaient pas repris dans certaines publications ultérieures (Bruno et
al., 2012).

Tableau 2 : Synthese des critéres diagnostic des patients ECA, selon Jourdan et al. (2018) — s’appuyant sur Royal College of Phyisiciens (2020) ; Laureys (2005 ; 2010) ; Multi-Society Task Force (1994) ;
Giacino et al. (2002) ; Wannez, (2018) ; Aubinet et al.(2018) ; Thibault et al. (2019)
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B. Evaluation de I’état de conscience

L’évaluation de I'état de conscience permet de rendre compte des capacités résiduelles des patients ayant subi une lésion cérébrale sévere. Les outils d’évaluation
utilisés se sont développés de maniére accrue au cours des dernieres décennies et les recherches actuelles continuent de prouver leur efficacité et d’élaborer de
nouvelles techniques pour réduire les erreurs diagnostiques et définir un état de conscience fiable.

Deux types d’évaluations sont utilisés en pratique clinique : les évaluations indirectes comportementales et les évaluations directes s’appuyant sur les techniques
de neuroimagerie et d’explorations électrophysiologiques (Jourdan et al., 2018; Kondziella et al., 2020; Laureys, 2015; Royal College of Physicians, 2020).

Evaluation indirecte comportementale : Cette évaluation est la plus utilisée en pratique clinique. Elle consiste a évaluer les comportements observables chez
un patient comme I'ouverture des yeux ou sa réponse motrice suite a une stimulation. Pour cela, plusieurs échelles d’observation ont été validées. Les plus
utilisées sont : la Glasgow Coma Scale (GCS), la Coma Recovery Scale — Revised (CRS-R), la Wessex Head Injury Matrix (WHIM) et la Full Outline of
Unresponsiveness (FOUR).

La CRS-R est considérée comme l'outil le plus adapté pour différencier les patients SENR des patients ECM et EECM, considéré comme le « gold
standard » dans |’évaluation du diagnostic de conscience (Kondziella et al., 2020; Royal College of Physicians, 2020; Schnakers et al., 2009). Il se compose de
six sous-échelles évaluant les fonctions auditive, visuelle, motrice, oromotrice/verbale, la communication et I’éveil. Récemment, une version simplifiée de la
CRS-R intitulée Simplified evaluation of CONsciousness disorders (SECONDs) a été validée en francais. Elle permet une passation beaucoup plus rapide aupres
des patients ECA tout en obtenant un diagnostic précis et fiable de I’état de conscience du patient (Aubinet, Cassol, et al., 2021). La CRS-R et la SECONDs sont
accessibles a tous les professionnels de santé qui pourront s’appuyer sur une formation en ligne réalisée par le Coma Science Group de Liege.

Afin de limiter les erreurs lors de I’évaluation comportementale, plusieurs recommandations sont proposées :

Répétition des mesures au moins 5 fois sur un temps court (10 jours dans I'idéal) au vu de la fluctuation importante chez ces patients, de leur
grande fatigabilité et de leurs difficultés attentionnelles (Gosseries et al., 2014). Le plus haut score obtenu est alors pris en compte.

Proposer des évaluations a des temps différents de la journée : plusieurs études retrouvent de meilleurs résultats en matinée, mais cela dépendra
en grande partie du patient et de ses capacités (Gosseries et al., 2014; Overbeek et al., 2018).

Diagnostic final posé par des professionnels experts (plus d’un an d’expérience)

Présence de deux examinateurs ou passation filmée recommandée afin de limiter tout biais de subjectivité (Gosseries et al., 2014; Kondziella et
al., 2020; Royal College of Physicians, 2020; Wannez, Heine, et al., 2017; Wolff et al., 2018).

Evaluation directe : La neuroimagerie et I'utilisation de I'électroencéphalographie (EEG) se développent de plus en plus pour améliorer le diagnostic d’état de
conscience. Cependant, elle reste coliteuse, peu accessible et donc peu utilisée en pratique courante (Jourdan et al., 2018). La TEP, I'IRMf et I'EEG sont
aujourd’hui les plus utilisées et développées.
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Précisions sur les termes « Communication intentionnelle non fonctionnelle » et « Communication fonctionnelle »

Afin d’expliciter les termes « communication intentionnelle non fonctionnelle » et « communication fonctionnelle » employés dans le Tableau 1 ci-dessus pour
distinguer les états d’ECM et EECM, voici le descriptif de I’épreuve proposées dans la CRS-R.

Ces criteres diagnostiques sont définis en s’appuyant sur 6 questions
d’Orientation situationnelle visuelle et auditive.

On parlera alors de :

- Communication non fonctionnelle intentionnelle:
« réaction communicative clairement perceptive (le patient
secoue/hoche la téte, léve les pouces) dans les 10 secondes
pour au moins 2 des 6 questions d’Orientation
situationnelle (quel que soit le niveau de précision atteint).

- Communication fonctionnelle: « réactions précises et
clairement perceptibles surviennent pour I’'ensemble des 6
questions d’Orientation situationnelle visuelle ou auditive.

Figure 28 : Protocole d'évaluation de la communication selon le CRS-R (Schnakers et al., 2008)

C. ECA et capacités langagiéres résiduelles

Plusieurs études ont cherché a comparer les signes de conscience faisant appel au langage (réponse a la commande, communication intentionnelle et
fonctionnelle, verbalisation intelligible) et leurs corrélats neuronaux chez les patients en ECA. Ces études s’accordent sur I'importance de l'intégrité des aires
cérébrales supportant le réseau du langage dans la distinction entre ECM — et ECM +. Le cortex frontal inférieur (aire de Broca), le cortex temporal médian et le gyrus
angulaire gauche semblent jouer un role essentiel dans I'émergence des ECM- vers les ECM +. L’ensemble de ces recherches montre une relation étroite entre la
capacité a répondre a lacommande, signe de récupération d’un contenu conscient, et I'intégrité des structures langagiéres de I’hémisphére gauche, tant au niveau
structurel que fonctionnel (Aubinet et al., 2019, 2020; Aubinet, Murphy, et al., 2018; Bruno et al., 2012; Guldenmund et al., 2016; Laureys, 2005; Stender et al., 2016;
Thibaut et al., 2012; Zheng et al., 2017). De plus, certains patients en ECA présenteraient des capacités résiduelles de différenciation de la parole versus le bruit,
phonologiques (reconnaissance d’un discours intelligible versus un discours non intelligible), sémantiques (préservation de la mise en lien sémantiques entre des
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mots versus des pseudo-mots ou mots sans lien sémantique) et syntaxiques (identification des homophones / homonymes, de structures syntaxiques avec ambiguité
sémantique, congruence du mot final avec le reste de la phrase) (Beukema et al., 2016; Coleman et al., 2007, 2009; Edlow et al., 2017; Erlbeck et al., 2017; Kotchoubey
et al., 2005, 2014; Kwiatkowska et al., 2019; Laureys, 2005; Majerus et al., 2009; Owen et al., 2005; Schabus et al., 2011; Schiff et al., 2005).

Si les patients ECM et EECM semblent présenter de réelles capacités résiduelles de compréhension orale suite a la récupération d’un contenu de conscience,
les troubles phasiques restent cependant majeurs et largement sous-estimés selon certains auteurs (Majerus et al., 2009; Schnakers et al., 2015). La présence d’une
aphasie sévére, et notamment de troubles de la compréhension verbale, chez les ECA complique I'évaluation de I'état de conscience et les tests utilisés en
aphasiologie sont souvent impossibles a mettre a place avec ces patients (Schnakers et al., 2015). Le développement d’outils spécifiques a cette population pour
évaluer les processus langagiers est donc nécessaire.

Aubinet et al. (2021) ont alors développé une batterie d’évaluation de la compréhension orale : la Brief Evaluation of Receptive Aphasia test (BERA). Cet outil
d’évaluation est validé en francais sur des patients aphasiques et pré-validé sur 4 patients ECM et EECM. La BERA a pour objectif d’évaluer les capacités langagieres
en compréhension orale pour les patients ECM et EECM en abordant les domaines phonologique, sémantique et morphosyntaxique. La compréhension orale est
essentielle dans la vie quotidienne du patient en ECA qu’il est nécessaire d’évaluer pour informer I'entourage et toute I'équipe soignante sur les informations orales
accessibles pour le patient. De plus, cette capacité langagiére joue un réle majeur dans les évaluations comportementales actuelles de I'état de conscience ou le
patient doit comprendre les consignes données et ou la réponse a une commande, faisant largement appel aux capacités réceptives du patient, constitue un signe
principal de récupération de conscience. De ce fait, la BERA nous a paru, au sein de notre étude, trés pertinente a utiliser en pratique clinique orthophonique.

D. Modeéles cognitifs de la compréhension orale

La BERA évalue la compréhension orale sur les versants phonologique, sémantique et morphosyntaxique en s’appuyant sur les modéles cognitifs actuels.

Compréhension de mots : Plusieurs modeéles cognitifs ont tenté de représenter les différentes étapes permettant le traitement du flux de parole vers sa
compréhension. L'un des modeles les plus communément admis est celui de Patterson et Shewell (1987), repris par Caramazza et Hillis (1990) pour décrire le systeme
lexical. Trois composants sont décrites : le systeme d’analyse audio-phonologique ou systéme d’analyse acoustique, le lexique phonologique d’entrée et le systeme
sémantique (Figure 3). L’atteinte de chaque systéme entraine des troubles spécifiques décrits dans la Figure 4.
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Figure 29 : Modélisation des systéemes impliqués dans la compréhension orale de mots, selon Patterson et Shewell (1987),
repris par Caramazza et Hillis (1990)

Figure 30 : Schématisation des troubles langagiers selon les systémes atteints



Compréhension de phrases : Plusieurs modeles ont tenté de décrire les processus en jeu dans la compréhension orale de phrases dont Levelt (1999). Nous
aborderons celui de Saffran et al. (1992) sur lequel se sont basés Monetta et al. (2019) pour concevoir et valider une batterie d’évaluation de la compréhension
syntaxique (Figure 5).

P oo . ® Analyse syntaxique: on détermine le type de syntagme des
E constituants de la phrase (syntagme nominal, verbal, adjectival, etc.) ainsi

La fille suit le gargon

Entrée

que leur position ou fonction syntaxique (sujet, verbe, objet).
e Acces a la représentation lexico-argumentale du verbe : récupération
des arguments du verbe et de leur réle thématique (« qui fait quoi a qui »
pour déterminer si I'argument est agent, bénéficiaire, theme). Cette
étape implique I'acceés au sens du verbe. Dans I'exemple ci-contre, les
5 arguments du verbe sont « la fille », qui a un role d’agent et « le garcon »
qui renvoie au théme. Si la phrase était passive, les arguments auraient
/ dans cette étape le méme réle thématique.
e Assignation des réles thématiques du verbe en prenant en compte
leur position syntaxique. Dans I'exemple ci-contre, « la fille » qui est sujet
est 'agent de l'action. L'objet « le gargon » reste le théme. Dans les
, tournures passives ou dans les phrases subordonnées, I'assignation des
La fille suit le garcon roles thématiques est plus complexe. Le sujet n’est plus agent et devient
Sujet / Agent Prédicat Objet / Theme : théme, et 'objet est alors agent.

e Intégration des deux sources d’information analysées aux étapes 1 et
Figure 31 : Schématisation du modéle de compréhension de phases de Saffran et al (1992) 3 pour permettre 'activation de la représentation complete du sens de
la phrase. Cette étape ne peut se faire sans la précédente.

Analyse syntaxique

- N |
Accés a la représentation ! I
lexico-argumentale du verbe ! Agent I Theme
1
' I

Assignation des roles
thématiques

Intégration des deux
sources d’information

................................................................
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Informations sur le systeme d’eye-tracking ou « Commande oculaire »

A. Principe

L’oculométrie (ou eye-tracking) est une méthode d’enregistrement des mouvements oculaires et de la position du regard (Carter & Luke, 2020). Sous certaines
conditions, il est ainsi possible de contréler un ordinateur grace aux mouvements des yeux. Typiquement, un tel dispositif se compose d’une barrette
constituée d’'une ou deux caméras dotées de capteurs sensibles aux infrarouges et de diodes électroluminescentes émettant de la lumiére non visible, ainsi
que d’un processeur effectuant la majeure partie du traitement d’images. Pour contrdler un ordinateur, il est préférable de placer 'oculomeétre sur I’écran,
face a la personne.

Il existe plusieurs techniques permettant de déterminer la direction du regard (Blanc, 2017). Celle qui s’est imposée s’appuie sur le reflet cornéen. La direction
du regard est alors mesurée en observant une image de I'ceil, quels que soient les mouvements de téte (TechLab, 2021). Le principe est le suivant :
- Une ou plusieurs diodes projettent de la lumiére.
- Cette lumiére se reflete sur la cornée et génere des reflets qui sont captés par la caméra de 'oculométre.
- La méme caméra filme la pupille. C'est |la position relative des reflets cornéens par rapport au centre de la pupille qui permet de déterminer avec
précision la direction du regard.
- Afin d’ajuster les parametres de I'algorithme de traitement a la forme de I'ceil de I'utilisateur, il est nécessaire de procéder a une calibration :
I'utilisateur doit fixer successivement plusieurs points sur I'écran, et I'oculomeétre réalise les mesures correspondantes.
- Parlasuite, I'algorithme traite les images pour calculer en temps réel la position de I'ceil par rapport a I'écran.
- En fonction des capacités du patient et de I'usage envisagé, il est possible de déplacer un curseur sur I’écran pour visualiser I’endroit ol se pose le
regard. On peut également masquer ce curseur et faire réagir les éléments de I'interface au regard. Le patient est alors capable de désigner des lettres,
des pictogrammes, des icones ou tout élément présent a I’écran.

La précision des eye-trackers n’a cessé de s’améliorer. Aujourd’hui, plusieurs appareils donnent une précision du regard inférieure a 1 degré (Tobii). Or, si
I’écran est placé a 60 cm du patient, une précision de 1 degré entraine une erreur de 1 cm en termes de précision de fixation. Cela peut donc entraver la
bonne utilisation de I'outil en rendant impossible la sélection de certains éléments de I'écran. Utiliser les deux yeux réduit alors la marge d’erreur.

Plusieurs types de dispositifs existent. Certains oculometres sont portés par le patient et nécessitent donc un contact physique par I'intermédiaire d’un
casque ou de lunettes, d’autres utilisent un capteur directement fixé sur I’écran de I'appareil. Dans le champ du handicap, le « capteur idéal devrait étre
« non envahissant », le moins encombrant possible, facile a mettre en ceuvre, facile a calibrer, fiable et d’un prix accessible » (Blanc, 2017; Pouplin, 2016).
De plus, si plusieurs eye-trackers sophistiqués sont tres onéreux, de plus en plus d’outils se développent pour proposer des produits accessibles et tout aussi
efficaces (Moujon, 2021; Weigle & Banks, 2008). Le fonctionnement d’un eye-tracker posé sur ordinateur est schématisé dans la Figure 6 (Pouplin, 2016;
Tourtel, 2021).
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Figure 32 : Fonctionnement d'un dispositif d'eye-tracking (Tourtel, 2021)

Il existe plusieurs types de modeles et marques d’eye-trackers. Un descriptif général de certains d’entre eux a été réalisé par le service TechLab au sein de
I’association APF France Handicap afin de conseiller les professionnels. Ce service propose également un prét de matériel pour pouvoir tester les dispositifs.
Le lien ci-contre permet d’accéder directement a un ensemble de fiches synthéses : http://documentation.apflab.org/. L’annexe | présente les modéles
accessibles en France en mars 2022.

Les produits les plus accessibles financierement (entre 100 et 200 euros), nous retrouvons les produits Tobii Gaming dont le Tobii Eye Tracker 4C et le Tobii
Eye Tracker 5. Cependant, ces dispositifs ne sont a ce jour plus compatibles avec le logiciel Windows Control (interface entre I'eye-tracker et I'ordinateur).
Afin de contourner ce probléme, deux logiciels peuvent étre installés gratuitement :

- InterAACtionGaze (compatible avec Windows, Linus et MacOS) : InterAACtionGaze (interaactiongroup.qgithub.io) : un logiciel pour Windows dont

'objectif est de contréler le curseur de la souris par le regard. Compatible avec la plupart des oculométres. Il intégrera bientét la capture du regard
grdce aux webcams.

- Mill Mouse (compatible Windows) : Mill Mouse - Mouse Controller with Eye Tracking by Tobii Eye Tracker 4C (mill-mouse.blogspot.com)
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B. Domaines d’application et intéréts

L'eye-tracker se voit de plus en plus utilisé en recherche depuis ces vingt derniéres années, notamment dans le domaine de la santé et des
neurosciences (Carter & Luke, 2020). En clinique orthophonique, plusieurs chercheurs ont étudié I'apport de I'eye-tracker dans |’évaluation des troubles du
langage écrit, de I'autisme, ou encore de la surdité (Bucci et al., 2012; Petithomme, 2013; Falck-Ytter et al., 2013).

1. Intérét dans le cadre de difficultés motrices

Du fait de d’atteintes motrices, certains patients ne peuvent pas ou plus utiliser le pointage. lls se retrouvent également dans I'impossibilité de parler pour
des raisons neurologiques (Locked-in syndrom, sclérose latérale amyotrophique, tétraplégie et polyhandicap suite a des lésions cérébrales), matérielles
(patients intubés), ou suite a des maladies génétiques (Syndrome de Rett). Dans ce cadre, I’eye-tracker est utilisé pour évaluer les capacités cognitives,
donner acceés a I’outil informatique et améliorer la communication de ces patients avec leurs proches et toute I'équipe soignante.

Plusieurs chercheurs ont tenté d’adapter des tests d’évaluation des capacités cognitives validés et largement utilisés en pratique courante comme la MoCa a
I'aide d’un eye-tracker. La comparaison des scores obtenus avec et sans eye-tracker chez des sujets sains montre des résultats similaires. Ainsi, I'évaluation
neuropsychologique basée sur des systéemes d’eye-tracking pourrait permettre d’explorer les fonctions cognitives de patients présentant des difficultés
motrices et/ou verbales (Poletti et al., 2017). Ces conclusions ont été reprises dans certaines études effectuées auprés de patients avec troubles moteurs
et/ou verbaux majeurs comme les patients avec sclérose latérale amyotrophique (SLA) ou Locked-In Syndrom (LIS). lls ont alors mis en évidence I'intérét de
I’eye-tracker dans I’évaluation de leurs capacités cognitives et langagiéres. L'utilisation de I'oculométrie ne change en rien la fiabilité des résultats aux tests
comme la MOCA et permet donc la pose d’un diagnostic tout aussi juste (Poletti et al., 2017; Trojano et al., 2010).

Certains patients, du fait d’'une atteinte sensori-motrice, ne peuvent plus satisfaire un grand nombre de besoins fondamentaux (selon la Pyramide de Maslow :
besoins physiologiques élémentaires 2 besoins de sécurité—>besoin sociaux / d’appartenance>besoin d’estime de soi=>besoin d’accomplissement). Les
dispositifs d’eye-tracking sont largement utilisés comme outils de communication et permettent de répondre en partie a ces besoins afin d’améliorer la qualité
de vie des patients.

Dans une étude pilote en 2020, I'équipe de Ull a mis en place I'eye-tracker dans des unités de soins intensifs aupres de patients intubées ou sous respiration
artificielle suite a une chirurgie. L’objectif était d’améliorer leur communication durant cette période transitoire ou la parole est entravée. L’eye-tracker a ainsi
montré son utilité dans I'expression des besoins primaires (manger, boire, etc) et de la douleur du patient auprés du personnel soignant.
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Dans le champ du polyhandicap, plusieurs applications sur tablette couplées a un eye-tracker ont vu le jour afin de mettre en place une communication
alternative augmentée (CAA), de développer les pré-requis a la communication (attention conjointe, causalité, pointage, exploration visuelle) et de mobiliser
les compétences cognitives des patients. Nous pouvons citer GazePlay ou LooktoLearn (Cenomy, 2021; Schwab et al., 2018). Grace a ces dispositifs, le patient
pourra jouer, faire des choix entre plusieurs images ou pictogrammes et ainsi agir sur son environnement et entamer une communication avec I'entourage
pour exprimer ses besoins.

Dans certains cas ou le patient présente encore de bonnes capacités cognitives et un bon niveau de conscience, I'eye-tracker rend possible la navigation sur
un ordinateur. Il permet I'acces a des logiciels de CAA avec utilisation d’une synthése vocale, mais également la visualisation de vidéos sur internet, I'acces a
ses mails, 'accés a I'information et amene donc le patient a conserver une certaine autonomie, une communication avec son entourage (besoin de sécurité
et d’appartenance) et un plaisir a la réalisation d’activités de divertissement.

- Dans la sclérose latérale amyotrophique (SLA), les patients subissent une perte progressive de leurs capacités motrices sans atteinte de leur
conscience. Ainsi, au fur et a mesure de I'évolution de la maladie, les sujets peuvent avoir de telles difficultés a s’exprimer que la communication s’en
trouve trés entravée. La mise en place d’un eye-tracker permet a ces patients de communiquer via des logiciels de CAA jusqu’a trés tard dans le
développement de la maladie et améliore leur qualité de vie (Linse et al., 2018; Spataro et al., 2014). De la méme maniere, |'eye-tracker a été testé
chez des patients tétraplégiques (van Middendorp et al., 2015).

- Les patients Locked-in syndrome (LIS) présentent une préservation de leur conscience, de leurs capacités langagiéres, intellectuelles et émotionnelles,
cependant ils ne peuvent réaliser que des mouvements oculaires verticaux. Pour que ces patients puissent communiquer avec I’environnement, de
nombreux appareils s’appuyer sur I'eye-tracker ont été développés afin d’améliorer leur autonomie et leur qualité de vie (Trojano et al., 2009; Yumang
et al., 2020).

2. Intérét dans I'objectivation des fixations visuelles chez les ECA

La fixation et la poursuite visuelle constituent I'un des premiers signes de récupération d’'un contenu conscient. Or, I’évaluation de ces parametres est
aujourd’hui réalisée a I'aide d’un miroir de maniere subjective. En 2022, Overbeek et al. (2022) ont réuni 32 experts lors d’une étude Delphi a I'internationale
pour trouver un consensus quant aux définitions et a I’évaluation de la poursuite et de la fixation visuelle chez les patients en ECA. Parmi les facteurs
d’évaluation ayant eu le plus haut niveau de consensus, I'utilisation de dispositifs d’eye-tracking pour objectiver les mouvements oculaires des patients est
mise au premier plan. L’eye-tracker se révéle alors un outil fiable et utilisable en pratique clinique pour tenter d’objectiver les capacités visuelles des
patients ECA et ainsi de participer a un diagnostic médical de I’état de conscience plus juste (Trojano et al., 2012; Wannez, 2018).

De ce fait, ce dispositif est utilisé dans I’évaluation des capacités langagiéres et cognitives des patients. Kwiatkowska et al. (2019) ont ainsi évalué les capacités
de compréhension en lecture chez des patients ECM a l'aide d’'une commande oculaire. 28% des patients présentaient ainsi des capacités en lecture
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préservées. De méme, Lech et al. (2019) ont imaginé six taches cognitives faisant appel a de la reconnaissance de mots a I’écrit et a I'oral, de chiffres et de
questions a réponse OUI/NON. Ils ont montré des résultats trés prometteurs auprés de patients diagnostiqués SENR ou ECM. L’eye-tracker est également
utilisé dans la prise en charge des patients ECA, présentant bien souvent une tétraplégie et une anarthrie, afin d’améliorer leur communication et leurs
capacités cognitives (Trojano et al., 2009).

C. Importance du calibrage de I’appareil

Le calibrage est une opération nécessaire a réaliser pour chaque patient afin de mesurer leurs caractéristiques oculaires. Cette étape est essentielle pour que
I’eye-tracker puisse calculer avec précision et de maniére personnalisée les points de fixation visuelle en analysant les informations sur les formes, la réfraction
de la lumiére et les propriétés de réflexion des différentes parties de I'ceil de Iutilisateur (Tobii pro, 2015). Le calibrage peut s’effectuer sur un seul ceil selon
les possibilités et atteintes visuelles du patient. Cette étape est paramétrable et personnalisable selon les eye-trackers (choix du stimulus visuel, du nombre
de points de référence, retour sonore) (Moujon, 2021; Weigle & Banks, 2008).

Lors de ce calibrage, on présente au patient un certain nombre de points (allant de 2 a 9 points) sur l'interface numérique qu’il doit fixer. Le logiciel, via I'eye-
tracker, identifie les points de fixation du patient sur I’écran et collecte et analyse différentes données sur les caractéristiques visuelles du sujet. Il indique
ensuite si le participant a pu ou non suivre correctement chaque point. Plus le nombre de points de fixation est important et plus le calibrage sera précis et
permettra la sélection de petits éléments (comme une icéne sur le bureau de I'ordinateur).

Notons que selon certains auteurs le calibrage n’est pas aisé avec les patients en ECA : « ces derniers sont trés souvent non collaborants, ou ne peuvent
controler assez finement leurs mouvements oculaires » (Wannez, 2018).

Le positionnement de I'individu lors du calibrage de I'appareil est essentiel. Le patient doit étre dans une position confortable et stable pour éviter qu’il ne
glisse de son fauteuil ou qu’il chute latéralement avec inclinaison de la téte ou du tronc. Il doit étre positionné face a I’écran et |'eye-tracker doit étre placé de
telle sorte qu’il soit paralléle aux yeux de la personne. Si cette derniére est au lit ou inclinée dans un fauteuil, I’écran et I'eye-tracker devront étre positionnés
dans la méme inclinaison que la téte. Cette étape sera développée davantage dans les chapitres suivants.
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lll.  Contexte d’élaboration du protocole

Les personnes en état d’éveil non répondant (anciennement état végétatif) et en état de conscience minimale (ou état pauci-relationnel) présentent une
altération plus ou moins importante de la conscience de soi et de I’environnement (Jourdan et al., 2018; Laureys, 2015). Si les critéres de diagnostic de ces
entités cliniques sont trés bien décrits dans la littérature, leur évaluation reste trés complexe et les erreurs diagnostic nombreuses du fait d’un répertoire
comportemental réduit, de comorbidités multiples et des limites des outils d’évaluation actuels (Aubinet, Chatelle, Gillet, et al., 2021; Kondziella et al., 2016;
Vanhaudenhuyse et al., 2007; Wannez, Heine, et al., 2017; B. Zhang et al., 2021).

Les orthophonistes jouent un réle important dans la prise en soins de ces patients et sont amenés a intervenir dans divers établissements accueillant les
personnes ayant des troubles de la conscience. Ils ont pour mission d’évaluer les capacités langagiéres et communicationnelles de ces patients afin de leur
proposer un suivi adapté et d’'accompagner les aidants au mieux (Roberts & Greenwood, 2019).

Depuis plusieurs années, les recherches se sont alors multipliées pour tenter de comprendre le fonctionnement cérébral de ces patients dont le langage.
Plusieurs études ont ainsi montré des capacités de compréhension résiduelles chez les personnes en état de conscience minimale avec une activation de
certaines régions cérébrales du langage, dont le cortex temporal médian gauche, supportant le systeme sémantique et le traitement de la parole. Les outils
d’évaluation actuels de la compréhension orale chez ces patients restent trés limités. La Brief Evaluation of Receptive Aphasia (BERA) (Aubinet, Chatelle,
Gillet, et al., 2021) est le seul test frangais spécifique a I’évaluation de la compréhension orale chez cette population. Cette batterie a été validée chez des
patients aphasiques et reste a étre validée chez les ECA. Elle permet de rendre compte des capacités phonologiques, sémantiques et morphosyntaxiques en
réception en s’appuyant sur la fixation visuelle d’'une cible parmi deux items.

Cependant, juger des mouvements oculaires de patients est un exercice difficile. De plus, du fait des déficits moteurs, visuels et attentionnels de cette
population, les examinateurs peuvent manquer une réponse ou avoir des difficultés a la percevoir. Il est alors difficile d’obtenir un test fiable.

Or, depuis plusieurs années, la recherche récente fait part d’un nouvel outil prometteur basé sur la captation des mouvements oculaires : le systeme d’eye-
tracking ou de commande oculaire. Cet outil transportable est facilement accessible et interprétable par 'ensemble de I'équipe soignante (Ting et al., 2014).
Certaines études ont utilisé un eye-tracker afin d’objectiver les fixations visuelles chez les ECA (Wannez, 2018). Récemment, plusieurs chercheurs ont utilisé
cet outil dans I’évaluation des processus langagiers et rapportent des résultats trés encourageants (Kujawa et al., 2021; Kwiatkowska et al., 2019; Lech et al.,
2019).

L’utilisation d’un eye-tracker visant a évaluer de manieére précise et objective les fixations et la poursuite oculaire des sujets dans le cadre de I’évaluation
de la compréhension orale semble alors pertinent pour objectiver la BERA et rendre cette évaluation plus fiable. Nous proposons alors une adaptation du
protocole de la BERA avec ajout d’un eye-tracker pour qu’il puisse étre utilisé en pratique courante par les orthophonistes prenant en charge les patients
ECA en état de conscience minimale et émergeant de cet état de conscience minimale.
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Annexe 18 : Notice d’information sur les eye-trackers disponibles en France en mai 2022
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Annexe 19 : Consentement vierge pour la diffusion vidéo et audio

Autorisation de captation et de traitement de la voix / de I'image
dans une recherche

Madame, Monsieur,

Dans le cadre de mon mémoire de fin d’études en orthophonie a I'université Paul Sabatier de Toulouse, je méne
une étude visant a évaluer l'intérét de I'utilisation d’un outil de commande oculaire (capteur sur tablette
permettant de suivre le regard de son utilisateur) dans |’évaluation de la compréhension orale chez les patients
en état de conscience altérée (ou en état pauci-relationnel EPR).

Pour cela, je souhaite utiliser un court extrait vidéo réalisé lors des séances d’orthophonie durant lesquelles le
test de la BERA (Brief Evaluation of Receptive Aphasia), a été passé.

Ce test se compose de différentes images présentées par deux en face du participant auquel il est demandé de
regarder un item cible parmi les deux images (ex : image du riz a gauche et image d’une souris a droite. L'item
cible est la souris. On demandera donc au participant « regardez la souris.

Nous vous demandons votre autorisation a utiliser I'enregistrement.
Autorisation

Je soussigné(e)

- autorise par la présente Lucie Mazué a utiliser en audio/vidéo I'extrait vidéo effectuée lors des séances
d’orthophonie au sein de la structure d’accueil.

- autorise I'utilisation de ces données, sous leur forme enregistrée aussi bien que sous leur forme transcrite et
anonymisée a des fins de recherche scientifique (mémoire de recherche) ;

- autorise la diffusion de ces données lors de la soutenance du mémoire ;

- prends acte que pour toutes ces utilisations scientifiques les données ainsi enregistrées seront anonymisées :
ceci signifie :

a) que les transcriptions de ces données utiliseront des pseudonymes et remplaceront toute information pouvant
porter a l'identification des participants ;

b) en revanche, pour des raisons techniques, le projet ne peut pas s'engager a anonymiser les images vidéo mais
s'engage a ne pas diffuser d'extraits compromettant les personnes filmées.

Lieu et date :

Signature :

Cette étude est co-encadrée par Mélanie Mulero, Orthophoniste et Chargée d’enseignement au CFUO de Toulouse et Didier
Schwab, Maitre de conférences en informatique et membre de I’équipe GETALP au Laboratoire informatique de Grenoble.

Vous pouvez a tout moment retirer votre consentement a participer, avant, pendant ou aprées votre participation. Si vous
souhaitez avoir des informations supplémentaires, vous pouvez me contacter par mail : lucie.mazue@univ-tlse3.fr.

Un exemplaire de ce document vous est remis, un autre exemplaire est conservé dans le dossier.

Formulaire d’autorisation de droit a I'image et de traitement de données a caractere personnel

Vous disposez d’un droit d’acces, de modification, de suppression de vos données ainsi que d’un droit d’opposition et de limitation du traitement.
En cas de non-respect, vous disposez du droit de porter plainte a la CNIL.

Base légale : Consentement Responsable : Université Toulouse Il — Paul Sabatier Délégué a la protection des données : dpo@univ-tlse3.fr
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Annexe 20 : Tutoriel sur le logiciel BERA-ET (vidéo)

Envoyé par messagerie sécurisée et accessible via le lien ci-dessous.

Annexe 21 : Extrait d'une évaluation avec BERA-ET auprés d'un tout-venant (vidéo)

Envoyé par messagerie sécurisée et accessible via le lien ci-dessous.

Annexe 22 : Extrait d’une évaluation avec BERA-ET aupres d’un patient en situation de polyhandicap (vidéo)
Envoyé par messagerie sécurisée et accessible via le lien ci-dessous.

Annexe 23 : Extrait d’une évaluation avec BERA-ET aupreés d’un patient en ECM — (vidéo)

Envoyé par messagerie sécurisée et accessible via le lien ci-dessous.
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RESUME

Titre : Ajout d’un eye-tracker a une batterie d’évaluation de la compréhension orale, la Brief Evaluation
of Receptive Aphasia (BERA), chez des patients en état de conscience minimale et émergeant de cet
état : Adaptation et Etude de faisabilité.

Résumé :

Contexte : L’évaluation des patients en état de conscience altérée (ECA) est complexe et
engendre d’importantes erreurs de diagnostic, en partie imputables a I'implication du langage. Evaluer
la compréhension orale parait essentielle afin d’améliorer le diagnostic et le suivi des patients.
Récemment, un test spécifique a I’évaluation de la compréhension orale chez les patients en ECA a vu
le jour : la Brief Evaluation of Receptive Aphasia (BERA). Cet outil s’appuie sur la fixation visuelle.
Cependant, juger de ces fixations par une simple observation est complexe et sujet a I'interprétation.
L'utilisation d’'un eye-tracker pour évaluer de maniere précise et objective les mouvements oculaires
semble des plus intéressante afin d’améliorer la sensibilité et |a fiabilité de la BERA.

Objectifs : Nous nous sommes interrogés sur la pertinence de I'eye-tracker dans I’évaluation
de la compréhension orale des patients en ECA. Ce mémoire s’inscrit dans un projet a long terme ayant
pour but de comparer la BERA avec et sans eye-tracker pour évaluer I'apport d’un tel outil dans
I’évaluation de ces patients. Pour ce faire, il convient de développer une adaptation informatisée de la
BERA (BERA-ET) et d’évaluer sa faisabilité en pratique clinique courante.

Méthode : Des critéres sur le contenu et le format de la BERA-ET ont été déterminés afin de
réaliser un cahier des charges adapté a notre population cible et a la pratique des cliniciens. Plusieurs
documents ont alors été élaborés dont le protocole d’évaluation, le cahier de passation, un tableau
reprenant des eye-trackers et le logiciel d’évaluation, en collaboration avec le Laboratoire
informatique de Grenoble. Afin d’étudier la faisabilité de notre outil, un groupe d’experts
orthophonistes, ergothérapeutes, neuropsychologues et orthoptistes a été interrogé. Pour ce faire, les
professionnels ont eu huit semaines pour s’approprier et manipuler I'outil avant de répondre a un
guestionnaire en ligne.

Résultats: 18 experts ont répondu au questionnaire dont 13 orthophonistes, 2
ergothérapeutes, 2 neuropsychologues et un orthoptiste. 100% des participants ont noté le besoin
d’outils d’évaluation de la compréhension orale chez les ECA et |a pertinence de I'eye-tracker dans leur
élaboration. Le contenu de la BERA-ET a été validé. Néanmoins, les durées d’évaluation et
d’appropriation de l'outil sont jugées trop longues et notre logiciel ne limite actuellement pas
suffisamment les distracteurs. De nombreuses modifications ont été suggérées pour gagner en clarté,
en pertinence et en facilité de manipulation.

Conclusion : La BERA-ET ne peut pas aujourd’hui étre mise en place en pratique clinique
courante. Des améliorations devront étre apportées afin d’obtenir un outil fonctionnel. De futures
études sont nécessaires pour tester et valider les modifications proposées sur notre population cible.
Un pré-test sur des patients sains puis sur des patients aphasiques devront étre mis en place avant de
pouvoir comparer BERA et BERA-ET et juger de I'apport de I'eye-tracker aupres des ECA.

Mots-clés : Etat de conscience altérée, eye-tracker, évaluation, compréhension orale, faisabilité, BERA.

167



ABSTRACT

Title : Addition of an eye-tracker to the verbal comprehension assessment test, the Brief Evaluation of
Receptive Aphasia (BERA), in patients in minimally conscious state and emerging from that state :
Adaptation and Feasibility Study.

Summary :

Background : The assessment of patients with disorder of consciousness (DoC) is limited and
leads to significant clinical misdiagnosis, partly explained by the involvement of language. Assessing
verbal comprehension seems essential to improve diagnosis and care of patients. Recently, a specific
tool for the assessment of verbal comprehension in patients with DoC has been developed: the Brief
Evaluation of Receptive Aphasia tool (BERA). This tool is based on visual fixation responses. However,
judging these fixations by simple observation is complex and open to interpretation. The use of an eye-
tracking setting to accurately and objectively assess eye movements seems most interesting to
improve the sensitivity and reliability of the BERA.

Aim : We investigated the relevance of the eye-tracker in the assessement of the oral
comprehension of patients with DoC. This paper is part of a long-term project whose aim is to compare
the BERA with and without eye-tracker in order to determine the contribution of such a tool in the
assessment of these patients. To this end, it is necessary to develop a computerized adaptation of the
BERA named BERA-ET and to measure its feasibility in everyday clinical practice.

Method : Criteria on the content and appearance of the BERA-ET were determined in order to
produce specifications adapted to DoC patients and to clinical practice. Several documents were then
elaborated, including protocols, evaluation sheets, a table containing eye-trackers and software
evaluation, in collaboration with Grenoble Computer Laboratory. In order to study the feasibility of
our tool, a group of experts (speech therapists, occupational therapists, neuropsychologists and
orthoptists) were consulted. To do this, the experts had eight weeks to learn about and use the tool
before answering an online questionnaire.

Results : 18 experts responded to the questionnaire, including 13 speech therapists, 2
occupational therapists, 2 neuropsychologists and one orthoptist. 100% of the participants agreed on
the need for comprehension assessment tools in patients with DoC and the relevance of the eye-
tracker in their development. The content of the BERA-ET was validated. Nevertheless, the assessment
and appropriation times are considered too long and our software currently does not sufficiently limit
distractors. Several modifications have been suggested to improve clarity, relevance and ease of use.

Conclusion : At the present time, The BERA-ET cannot be implemented in everyday clinical
practice. Improvements will have to be made in order to obtain a functional tool. Future studies are
needed to test and validate the proposed modifications on our target population. A pre-test on healthy
volunteers and then on aphasic patients will have to be set up before being able to compare BERA and
BERA-ET and to judge the contribution of the eye-tracker in patients with DoC.

Key words : Disorder of consciousness, eye-tracker, assessment, oral comprehension, feasibility, BERA.
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