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Résume :

L’anosognosie, ou manque de conscience des déficits, a des conséquences négatives sur
I’autonomie et les bénéfices des prises en charge des patients suite a une lésion cérébrale.
Dans cet article de synthése, nous décrivons comment 1’anosognosie est mesurée, quels
modeles théoriques ont été proposés pour en expliquer les origines, et quelles approches
thérapeutiques existent pour améliorer la conscience des difficultés. La présence d’un manque
de conscience des difficultés peut étre détectée par 1’observation clinique, par des
questionnaires comparant 1’évaluation que le patient donne de son fonctionnement et de sa
cognition a celle fournie par son proche, ou par des mesures évaluant I’exactitude de la
prédiction de sa performance par le patient. A c6té de modéles théoriques axés soit sur les
bases neurocognitives, soit sur les bases psychologiques de 1’anosognosie, des modeles
multidimensionnels considérent que la difficulté a prendre conscience de ses déficits résulte
de I’interaction entre des troubles neuropsychologiques (en particulier, exécutifs et
mnésiques), des mécanismes de défense psychologiques tels que le déni et des influences
sociales. Plusieurs programmes de prises en charge ont été utilisés afin d’amener les patients a
mieux détecter leurs erreurs et a choisir les meilleures stratégies pour réaliser des taches. Ces
programmes combinent souvent des méthodes de feedback et des entrainements métacognitifs
lors de réalisation de tache de vie quotidienne. La plupart des programmes ont été utilisés
dans des études de cas uniques. Quelques études ont testé 1’effacité de ces programmes via
des essais randomisés et controlés, et ont montré que la prise en charge permettait aux patients
de mieux détecter les erreurs lors de taches et de gagner en automonie dans leur vie

quotidienne.

Mots-clés : anosognosie, métacognition, revalidation, reéducation, réhabilitation, fonctions

exécutives.
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Abstract:

Anosognosia refers to the lack of knowledge, awareness or recognition of a disease or a
deficit. In this paper, we review methods to measure anosognosia, the theoretical models that
propose explanations about its origin and programs to improve awareness of deficits in brain-
damaged patients. The presence of anosognosia can be detected by clinical assessments based
on observation, by questionnaires comparing patients’ and their relatives’ evaluation of the
patients’ everyday life functioning and cognition, or by measures of accuracy of patients’
prediction about performance. There are three classes of theoretical models about
anosognosia: neurocognitive models suggest that cognitive deficits (notably executive and
mnemonic) associated with damage to certain brain regions (in particular, the prefrontal
cortex) lead to a poor apprehension of current functioning, psychological models evoke denial
as a defense mechanism against the threat that deficits represent for the person, and
biopsychosocial models propose that anosognosia emerges from the interaction between
neuropsychologial deficits, psychological defense mechanism and social influences. Because
anosognosia can prevent the patient from seeking help and complying with revalidation
programs, to improve awareness of deficits is necessary to maximize the benefit of
therapeutic programs. A few revalidation programs have tried to improve awareness of
deficits by combining various approaches. The most common approaches are the use of
feedback during the performance of an everyday life task and metacognitive training focusing
on prediction of performance, self-assessement, and self-discovery of strategies to improve
performance. While most programs aiming at improving anosognosia were used in single case
studies, a few controlled and randomized trials have shown the efficacy of the programs that

allowed patients to better detect errors during tasks and to gain autonomy in everyday life.
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1. Anosognosie : Formes et mesures

Définie par Babinski [1], I’anosognosie désigne le manque de connaissances, de conscience
ou de reconnaissance d’une maladie ou d’un déficit. Le nom est la combinaison des termes
grecs a (sans), noso (maladie) et gnosie (connaissance). L’anosognosie est un symptome
fréquent suite & un traumatisme crénien, un accident vasculaire cérébral ou une maladie
neurodégénérative, telle que la maladie d’Alzheimer ou la démence fronto-temporale. Il existe
une certaine confusion entre les termes utilisés : outre I'anosognosie, les auteurs parlent aussi
de manque d’insight, de déni, ou de manque de conscience de soi (lack of self-awareness). La
distinction entre ces termes est vague et ne fait pas 1’objet d’un consensus [2], de sorte qu’ils
sont souvent utilisés de maniére interchangeable. Par ailleurs, témoignant aussi de la nature
multidimensionnelle de la notion de conscience de soi, I’anosognosie peut toucher différentes
dimensions du fonctionnement de 1’individu.

L’anosognosie peut affecter la conscience d’un déficit sensoriel ou moteur, comme
dans le syndrome d’Anton et I’hémiplégie, ou la conscience d’un déficit cognitif précis,
comme dans I’aphasie de Wernicke. On parle alors d’anosognosie spécifique a un domaine [2,
3]. Par exemple, le syndrome d’Anton désigne une cécité corticale : 1’ceil répond a la lumiére
mais la vue n’est pas fonctionnelle. Ces patients nient avoir un trouble visuel et confabule a
propos de la raison de leurs erreurs dans des taches visuelles (par exemple, ils disent avoir
répondu au hasard, que la lumiére n’est pas bonne ou qu’ils n’ont pas leurs lunettes).

On parle plus généralement de conscience de soi altérée pour désigner une évaluation
inadéquate de ses déficits dans divers domaines et de leurs conséquences potentielles [2, 3].
Ainsi, I’anosognosie peut €tre vue comme une difficulté a reconnaitre que I’on a des déficits,
a comprendre et identifier les implications fonctionnelles de ces déficits (par exemple, le fait
de faire des erreurs dans certaines taches), et a anticiper les problémes futurs qui pourraient

apparaitre du fait de la limitation des activités [4]. Ce type d’anosognosie, affectant souvent
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plusieurs domaines cognitifs et fonctionnels différents, s’observe notamment dans la maladie
d’Alzheimer [2].

Les principales mesures de I’anosognosie sont 1’évaluation par le clinicien, les
questionnaires d’auto- versus hétéro-évaluations et I’exactitude des prédictions de
performances [4, 5]. Au cours de sa consultation, le clinicien peut juger du degré de
conscience des difficultés démontré par le patient soit par observation (par exemple, la
réaction face aux erreurs lors d’une tiche), soit au moyen d’un entretien semi-structuré. Par
exemple, le Self-Awareness of Deficits Interview [4] permet de juger trois dimensions de
I’anosognosie : la conscience des déficits, la conscience de I’implication fonctionnelle des
déficits et la capacité a établir des buts réalistes. Les questionnaires d’auto- versus hétéro-
¢évaluations permettent de comparer 1’évaluation de son propre fonctionnement par le patient
avec celle faite par une personne qui le connait bien (par exemple, un proche ou un soignant).
Le patient et son informant évaluent les compétences du patient au moyen d’échelles de
Likert pondérant le degré d’aisance avec lequel les taches sont accomplies. Les scores ainsi
obtenus pour les deux évaluations sont alors comparés, par exemple en les soustrayant. Plus
les deux évaluations different 1’une de 1’autre et plus le patient juge ses compétences comme
meilleures que décrites par I’informant, plus 1’anosognosie est importante (ex., Patient
Competency Rating Scale [6], Memory Awareness Rating Scale [7]). Dans la mesure ou
I’informant peut ne pas €tre parfaitement objectif dans son évaluation du patient, notamment
lorsque I’accompagnement du patient représente un fardeau, on peut préférer la comparaison
entre I’évaluation du patient de ses capacités avec une mesure objective de ses performances.
Par exemple, la Memory Awareness Rating Scale [7] inclut une partie ot 1I’on compare les
performances du patient au Rivermead Behavioural Memory test avec son évaluation de sa
capacité a realiser des taches correspondantes dans la vie quotidienne (par exemple, se

souvenir du nom d’une personne, se souvenir de poster une lettre). Une surestimation des
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évaluations par rapport a la performance réelle est un signe d'anosognosie plus ou moins
sévere.

Enfin, les auteurs qui proposent que les capacités de métacognition (i.e., les
connaissances que 1’on a sur son fonctionnement cognitif et le monitoring et la régulation de
ses performances) contribuent a former une bonne conscience de son fonctionnement
suggerent que ces capacités peuvent étre évaluées par les taches classiques de métacognition,
comme le « Judgment of Learning » ou le « Feeling of Knowing » dans le domaine de la
mémoire [8]. Ces méthodes initialement peu utilisées dans 1’étude de 1’anosognosie aupres de

populations cliniques font actuellement I'objet d'un intérét croissant aupres des chercheurs.

2. Impact de ’anosognosie dans la vie quotidienne et la pratique clinique
Dans la vie quotidienne, le manque de conscience de ses difficultés peut mettre en danger
I’individu lui-méme ou d’autres personnes s’il tente de réaliser une activité qu’il n’est plus
capable de mener a bien (par exemple, descendre un escalier pour un hémiplégique, allumer la
cuisiniére pour un patient amnésique qui oublie qu’il a lancé une cuisson). L’anosognosie
peut empécher un patient de rechercher une aide médicale (par exemple, aller a ’hopital suite
a un accident vasculaire cérébral), d’accepter une revalidation s’il estime que tout va bien ou
plus généralement de reconnaitre qu’il a besoin d’aide. Outre 1’acceptation de la nécessité
d’une revalidation, une bonne conscience de ses difficultés et de leurs conséquences permet
de rester motivé et de se consacrer activement a la poursuite d’un programme interventionnel.
Inversement, 1’anosognosie faisant suite a une 1€sion cérébrale acquise, en diminuant
I’implication dans la revalidation, prolonge la durée du séjour a I’hdpital, diminue les chances
de retrouver une vie autonome, et entraine une moindre récupération fonctionnelle [9].

De plus, une mauvaise appréhension de ses difficultés affecterait la capacité a

retourner dans le monde professionnel de maniere productive, ainsi que le maintien et la
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qualité des relations avec les personnes proches [10]. Notamment, la divergence entre les buts
irréalistes du patient et ceux de son entourage peut créer des tensions [8]. De plus,
I’anosognosie augmente significativement le sentiment de fardeau des proches qui prennent
soin du patient [11] et la présence d’affects dépressifs chez ces proches [12].

Par ailleurs, il apparait que le niveau de conscience de son fonctionnement peut
déterminer le bénéfice d’une revalidation [12]. Dans une étude prospective, Clare et al. [12]
ont examiné la relation existant entre 1’anosognosie chez des patients souffrant de maladie
d’Alzheimer (évaluée par la Memory Awareness Rating Scale) et les performances de rappel
du nom associé a un visage aprés un entrainement a I’association visage-nom. Les patients qui
ont la meilleure conscience de leur fonctionnement mnésique lors de la visite initiale sont

ceux qui montrent les meilleures performances d’apprentissage.

3. Modeles explicatifs de I’anosognosie

Pour bien traiter ’anosognosie, il est critique de bien la comprendre. Plusieurs hypothéses ont
€té proposées pour expliquer les causes de 1’anosognosie en termes neurocognitifs,
psychologiques, ou biopsychosociaux.

Les mod¢les neurocognitifs ou neuropsychologiques relient 1’anosognosie a des
dysfonctions cognitives particulieres en postulant qu’une bonne conscience de son
fonctionnement dépend d’une série de processus en interaction. En particulier, le Cognitive
Awareness Model [13] évoque plusieurs causes possibles a 1’anosognosie pour les troubles
mnésiques dans la maladie d’Alzheimer. L’anosognosie mnémonique résulte d’un échec de la
mise a jour des connaissances sur soi. Un mécanisme comparateur, dépendant d’un systeme
exécutif intact, détecte correctement qu’il y a un décalage entre la performance réelle du sujet
et ses connaissances a propos de ses capacités. Cependant, ce décalage n’est pas encodé et

utilisé pour mettre a jour les connaissances en mémoire sémantique/autobiographique. Cela
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résulte en une auto-évaluation explicite inadéquate. Néanmoins, le produit du mécanisme
comparateur améne a une conscience implicite du probleme, qui peut se manifester
involontairement dans le comportement du sujet (par exemple, une expression faciale de
déception en cas d’échec) [14]. Par ailleurs, une anosognosie exécutive serait due a I’atteinte
du mécanisme comparateur, qui ne détecterait pas que la performance ne correspond pas aux
connaissances contenues dans la base de données personnelles. Enfin, une anosognosie
primaire apparaitrait suite a 1’atteinte d’un systéme de conscience cognitive qui permet
I’acces a la conscience du produit des comparaisons entre connaissances et performances.
Dans ce cas, le manque de conscience concerne tous les domaines cognitifs.

Les théories psychologiques suggerent que la personnalité, les méthodes
psychologiques pour faire face aux difficultés et des mécanismes de défense (déni, évitement)
affectent la conscience qu’un patient peut avoir de ses troubles. Ainsi, face a la survenue
d’une expérience traumatique (par exemple, une Iésion cérébrale), le déni et I’espoir de
récupérer serait un tampon face a la détresse émotionnelle qu’engendrerait la reconnaissance
de ’ampleur des pertes, et donnerait le temps a I’individu de développer des stratégies plus
efficaces pour faire face a la situation [15, 16]. Ces réactions seraient modulées par la
personnalité. Les patients qui ont le plus tendance a nier les problémes seraient ceux qui ont
des attentes élevées vis-a-vis d’eux-mémes ainsi qu’une vision de la maladie comme une
faiblesse [16]. Par ailleurs, un manque d’information ou d’opportunité d’observer les
changements suite a la pathologie pourrait aussi affecter la conscience que le sujet en a, de
sorte qu’un feedback correct et significatif et des expériences de vie concretes permettraient
d’arriver a une appréhension plus réaliste de la situation [8].

Enfin, Clare et ses collegues [2, 17] proposent une vision biopsychosociale de
I’anosognosie prenant en compte les interactions multiples et dynamiques a I’origine de

I’anosognosie impliquant trois dimensions. La dimension biologique rejoint les modeles
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neurocognitifs qui soulignent notamment les déficits mnésiques et exécutifs comme
explicateurs de I’anosognosie. Au niveau psychologique, les facteurs contributifs incluent le
déni, le style de coping, les indications comportementales d’une conscience implicite et la
signification donnée aux difficultés. Selon sa personnalité, ses valeurs, son style de coping, et
les expériences passées, chaque personne réagira aux symptdmes d’une certaine maniére sur
un continuum de réponses allant du maintien du self (i.e., protéger I’'image de soi) a
I’ajustement de soi (i.e., intégrer les changements). Enfin, la dimension sociale considere que
I’expression de la conscience des troubles sera modulée par les interactions avec la famille et
les professionnels de la santé, ainsi que par la représentation sociale et culturelle de la
maladie. Cette dimension inclut aussi les informations recues permettant de reconnaitre les
changements de fonctionnement et le fait que la situation ou la tache doit fournir une
opportunité de manifester sa conscience du déficit. Ce modele a été initialement proposé pour
expliquer 1I’anosognosie dans la maladie d’ Alzheimer, mais s’étend aussi a I’anosognosie
faisant suite & une lésion cérébrale (par exemple, un traumatisme cranien) [17].

Deux autres modeles évoquent, 1’un, des interactions entre les connaissances,
croyances et les particularités de la situation, et, I’autre, différents niveaux de conscience.
Toglia and Kirk [8] élabore le Comprehensive Dynamic Interactional Model, faisant référence
a deux dimensions de la métacognition : les connaissances sur les processus cognitifs et le
monitoring et régulation des taches en cours. D’aprés Toglia and Kirk [8], la conscience de
son fonctionnement naitrait de I’interaction de mécanismes, impliquant d’une part des
connaissances préexistantes individuelles a la fois sur le fonctionnement cognitif et sur ses
propres capacités, des croyances et des états émotionnels, et d’autre part le monitoring en
direct active par les taches et situations et qui serait sous le contréle du cortex préfrontal.
L’état de la conscience de soi serait aussi variable selon le domaine concerne (ex., psychique,

cognitif, fonctionnel...), la dimension explicite-implicite, les caractéristiques des taches (ex.,

10
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familiarité, complexité...) ou des facteurs psychosociaux (ex., culture, personnalité...). Ce
sera donc I’interaction dynamique entre plusieurs facteurs qui déterminerait le niveau de
conscience et permettrait une variation de celui-ci au cours du temps. Enfin, dans un modéle
hiérarchique, Clare, et al. [18] énoncent 4 niveaux de conscience : la conscience des
informations perceptives et sensorielles de base (ex., la soif), le monitoring des performances
dans les taches en cours et la détection des erreurs, les jugements évaluatifs sur les déficits ou
sur des aspects spécifiques de ses aptitudes et de son fonctionnement, et enfin la réflexion sur

soi et les changements vécus tenant compte du point de vue des autres.

4. Prise en charge de ’anosognosie

4.1 Les méthodes de prise en charge de I’anosognosie

Mis a part le point de vue selon lequel le déni est un mécanisme de défense psychologique,
dont on ne peut éthiquement pas priver le patient, la majorité des auteurs s’accordent sur le
fait que la nature multidéterminée de I’anosognosie, y compris ses bases neurocognitives liées
a la pathologie, ainsi que ses conséquences négatives sur la vie quotidienne et le bénéfice tiré
des prises en charge parlent en faveur d’interventions visant a améliorer la prise de conscience
des difficultés [17]. Etant donné que plusieurs mécanismes contribuent vraisemblablement a
I’anosognosie, ainsi que le suggérent les modeles biopsychosociaux [8, 17], les programmes
d’intervention sont souvent complexes et incluent de multiples techniques thérapeutiques
[19]. Par ailleurs, dans la mesure ou les difficultés a surmonter différent d’un patient a I’autre
et comme une résistance psychologique (cf. déni) peut aggraver I’anosognosie, il est
recommandé d’établir une relation de confiance entre le thérapeute et le patient et de
développer un programme progressif individuel adapte aux besoins en placant le patient au
centre du programme, en le soutenant sans confrontation, et en I’amenant a fixer lui-méme les

buts de changement [9].

11
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Par ailleurs, il faut noter que I’objectif des prises en charge de I’anosognosie est de
minimiser les consequences négatives de celle-ci sur le fonctionnement dans la vie
quotidienne des patients [20]. Le but premier est donc une amélioration du comportement du
patient dans les activités de sa vie, et pas un traitement de la conscience des troubles pour
elle-méme. On tentera d’améliorer la conscience pour favoriser des changements fonctionnels
grace a une meilleure acceptation des traitements, une volonté de changement, le choix de
buts réalistes et 1’utilisation de stratégies appropriées [19].

D’une manicre plus générale, plusieurs méthodes ont été proposées pour améliorer la
conscience des difficultés chez des patients cérébro-lésés ou déments ayant une mauvaise
appréhension globale de leurs troubles. Ces approches incluent des programmes
neuropsychologiques holistiques, la psychothérapie, les approches de facilitation et
compensation, les expériences structurées, des techniques de confrontation comme le
feedback direct, le feedback vidéo, et 1’éducation, et les jeux de réle. Fleming and Ownsworth
[19] soulignent que I’efficacité de ces méthodes a été peu étudiée et que leurs bases théoriques
sont souvent floues.

Neéanmoins, certains auteurs ont suggéré quelques approches pour traiter 1’anosognosie
a la lumiéere de leur point de vue théorique. Ainsi, d’aprés Toglia and Kirk [8], la prise de
conscience de ses difficultés suite a une lésion cérébrale nécessite d’apprendre quels sont les
changements cognitifs qui sont apparus afin de restructurer sa connaissance personnelle et ses
croyances sur ses forces et faiblesses. La lésion peut perturber la capacité a bien appréhender
les difficultés, en empéchant par exemple le patient de détecter qu’il y a un décalage entre ce
qu’il pense savoir faire et ce qu’il réussit réellement a faire dans une tache donnée ou de
mémoriser ce décalage méme s’il est détecté. On retrouve ici une similitude avec les concepts
d’anosognosie exécutive et mnémonique du Cognitive Awareness Model. Pour apprendre

quel est son état cognitif actuel, le patient pourrait se baser sur plusieurs sources, dont le

12
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feedback fourni par les autres et 1’ « expérience maitrisée » [8]. En revalidation, I’utilisation
de « I’expérience maitrisée » consisterait a confronter le patient a une tache familiére, qui
serait d’un niveau de difficulté juste suffisant a faire apparaitre quelques erreurs, car un petit
nombre d’erreurs dans un contexte familier serait plus facile a identifier par le patient qu’un
trés grand nombre d’erreurs dans une tache difficile. La découverte des erreurs par soi-méme,
par ’expérience, devrait étre plus efficace que le feedback verbal. Par ailleurs, encourager
I’auto-évaluation aiderait les patients a découvrir leurs erreurs par eux-mémes. Une maniere
d’y arriver consiste a montrer une vidéo de la performance du patient et I’amener a évaluer
son comportement filmé. A I’inverse, tenter de persuader verbalement un patient qu’il a des
difficultés serait inutile, voire néfaste pour le fonctionnement émotionnel du sujet. De plus,
les auteurs suggerent d’utiliser les feedbacks négatifs (i.e., montrer les erreurs) entre deux
feedbacks positifs (i.e., mettre en avant les succes) afin d’atténuer les risques de résistance. En
effet, Toglia and Kirk [8] soulignent I’importance des variables psycho-sociales, telles que les
traits de personnalité qui favorisent le déni. Comprendre les activités qu’un patient aime faire,
lesquelles il réussit habituellement, comment il réagit a I’échec de manicre générale permet
d’ajuster les choix lors de la prise en charge de maniere a surmonter la résistance du patient et
a I’aider a redécouvrir plus volontiers ses forces et faiblesses. Par ailleurs, les individus ont
plus de difficultés a admettre leur déficit lorsque les taches sont socialement importantes ou
touchent a 1I’indépendance du sujet (ex., gérer les finances, conduire une voiture) ou lorsque
les taches ont une valeur importante et significative pour ’identité du sujet. Il est des lors
conseillé de commencer les interventions (notamment visant a aider le patient a identifier ses
erreurs) par des tdches émotionnellement neutres.

En extension de ces propositions, Toglia, et al. [21] présentent I’approche multi-
contextuelle visant a changer graduellement les taches et environnements, tout en y appliquant

les mémes stratégies métacognitives, dans le but de promouvoir la généralisation de

13
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I’utilisation des stratégies a une grande variété d’activités et d’ainsi améliorer le
fonctionnement du patient au quotidien. Les principes de 1’approche multi-contexte sont de
se focaliser sur 1’auto-génération de stratégies et 1’entrainement métacognitif en privilégiant
des stratégies applicables a de nombreuses situations, de pratiquer ces stratégies a travers
divers contextes en diminuant progressivement la similarité physique entre les contextes, et
d’utiliser des activités de vie quotidienne ajustées au niveau du participant afin de fournir un
défi juste suffisant.

Le Cognitive Awareness Model [13] ne propose pas directement de pistes de prise en
charge, mais Ansell and Bucks [22] ont évalué si la génération répétée de prédictions sur sa
performance mnésique dans le cadre d’une anosognosie mnémonique chez des patients
Alzheimer pourrait favoriser une mise a jour de la base de données personnelles et améliorer
ainsi la conscience générale des patients. Au cours de trois essais de rappel d’une liste de
mots, les patients devaient prédire le nombre de mots qu’ils rappelleraient avant et aprés avoir
étudié la liste, puis évaluer leur performance apres le rappel. Un questionnaire global de
conscience du fonctionnement mnésique était administré avant et apres le protocole. Alors
que les patients surestimaient leur capacité de rappel avant la tache, ils ajustaient mieux leur
prédiction aprés avoir expérimenté la tiche, y compris lors d une derniére phase de rappel 20
minutes plus tard. De plus, leur conscience globale de leur fonctionnement mnésique était
également améliorée, y compris aprés le délai, suggérant une possible modulation de
I’anosognosie mnémonique par 1’expérience. Cependant, il n’y avait aucune évaluation du
maintien a plus long terme.

Le modele biopsychosocial de I’anosognosie [2, 17] implique que la prise en charge
devra tenir compte de la relative contribution de trois facteurs (neurocognitif, psychologique
et socio-environnemental) a I’anosognosie d’un patient donné. Fleming and Ownsworth [19]

recommandent les approches suivantes selon la nature des difficultés. L.’anosognosie due a
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des facteurs neurocognitifs pourraient étre améliorées en sélectionnant des taches et
environnements clés ou la conscience des difficultés joue un réle important, en fournissant un
feedback clair et des opportunités d’apprentissage structuré pour aider le patient a évaluer sa
performance et découvrir ses erreurs, en favorisant la formation d’habitudes via la mémoire
procédurale, en cherchant la généralisation en dehors de 1’environnement d’apprentissage, et
en favorisant les compensations externes via 1’éducation de la famille et les supports
environnementaux. Lorsque I’anosognosie posseéde des composantes psychologiques, il s’agit
de créer un climat de confiance par 1’alliance thérapeutique, de commencer par des approches
non-confrontationnelles en apprenant au patient des stratégies de coping générales (par ex., le
lacher-prise, la relaxation), d’augmenter le sentiment de contrdle du patient en lui laissant le
choix de guider les sessions, et de proposer un soutien par psychothérapie et des conseils. Si
des facteurs socio-environnementaux interviennent pour expliquer 1’anosognosie, il est
conseillé de clarifier le pourquoi de la prise en charge avec ses avantages et inconvénients afin
de rassurer le patient sur la maniére dont les informations le concernant seront utilisées dans
le cadre clinique, d’informer et éduquer les personnes impliquées dans les interactions avec le
patient, de proposer des groupes de soutien et éducatifs qui peuvent fournir un contexte social
positif et donnant une dimension normale au vécu du patient, et de développer une entente
avec la famille et les amis du patient.

Dans la pratique clinique, les interventions mélangent plusieurs techniques, faisant
rarement référence a un modele théorique précis. Ainsi, partant de I’idée que I’anosognosie
repose a la fois sur des changements neuropsychologiques et psychologiques, certains auteurs
utilisent un programme neuropsychologique holistique proposant un entrainement cognitif
intense, avec des feedbacks, des jeux de role, des expériences en situation réelle, dans le cadre
d’une relation thérapeutique de confiance, pouvant inclure la famille et intégrant parfois une

psychothérapie [19]. La psychothérapie vise a aider les patients a explorer la signification de
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leurs deéficits, a ré-établir un but a leur vie et a former des buts réalistes. On traite ici le déni
comme protection contre une information qui est émotionnellement difficile pour le patient.

Le feedback est un composant de base de nombreuses interventions visant a améliorer
la conscience des troubles. Le feedback direct est donné par le thérapeute pendant la
réalisation d’une tache et peut parfois étre comparé a I’auto-évaluation faite par le patient. Le
feedback direct est le plus efficace chez les patients dont I’anosognosie a des causes
principalement neuropsychologiques, et moins lorsqu’il existe une part de déni comme
stratégie de protection psychologique [19]. Dans ce cas, le feedback direct peut augmenter la
résistance et la réponse émotionnelle. Par ailleurs, le feedback par vidéo est également
recommandé pour améliorer notamment la conscience des déficits comportementaux ou de
communication en induisant un regard a la troisieme personne sur son fonctionnement [23].
On peut par exemple montrer une vidéo d’une personne saine en train de réaliser une tache
donnée, filmer le patient lorsqu’il réalise la méme tache, puis lui faire visionner la vidéo de sa
performance en encourageant I’identification des problémes et leurs solutions.

Autre composant de base fréquent, I’entrainement aux stratégies métacognitives vise a
apprendre a la personne a penser a son propre fonctionnement cognitif et a ses performances
au moyen d’auto-prédictions, d’auto-monitoring et d’auto-évaluation des performances, a
choisir la meilleure stratégie pour surmonter les difficultés et a apprécier le niveau d’aide
requis pour réussir une tache [24]. Dans le cas des troubles exécutifs et de conscience de soi
faisant suite a un traumatisme cranien, un groupe international de chercheurs et de cliniciens
recommande I’utilisation de stratégies métacognitives lors de la prise en charge de déficits
cognitifs, et plus particulierement touchant les fonctions exécutives de résolution de
problémes, de planification et d’organisation [24]. Les stratégies se basant sur 1’auto-
monitoring et I’incorporation du feedback dans les performances futures devraient étre

entrainées pour amener le patient a réaliser qu’il a besoin d’utiliser une stratégie et a identifier
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les conditions ou cette stratégie peut s’appliquer. En cas d’anosognosie, Tate, et al. [24]
recommandent ’utilisation du feedback direct correctif (verbal, vidéo ou expérientiel) dans le

cadre d’un programme multi-contexte.

4.2. Etude de Uefficacité des interventions
L’efficacité des programmes neuropsychologiques holistiques sur la conscience des troubles a
été peu étudiée. Au sein d’une étude de groupe, tous les patients n’en bénéficient pas de la
méme maniére, certains montrant une conscience des difficultés améliorées et une meilleure
insertion professionnelle, alors que d’autres manifestent moins de conscience et une plus
grande détresse émotionnelle [19]. Ce type de programme ne serait donc pas bénéfique pour
tous les patients cérébro-1ésés. Au travers d’interviews aupres de patients traumatisés craniens
suivi dans un centre de revalidation, O'Callaghan, et al. [25] rapportent que les patients ont
pris conscience de leurs déficits par leur expérience personnelle et la réaction des autres,
souvent en dehors du programme de revalidation. Celui-ci était décrit par les patients comme
utile pour fournir des explications (qui permettent de comprendre que les problémes ne sont
pas de leur faute mais juste la conséquence de la lésion cérébrale) et un environnement de
soutien facilitant leur cheminement vers 1’acceptation des difficultés (notamment, la
compréhension que certains problémes ne disparaitront jamais et qu’ils ne sont pas les seuls
dans le cas). La plupart des patients évoquent le déni comme une réaction émotionnelle face a
la découverte des difficultés. Beaucoup de patients reconnaissent que ce n’est qu’apres avoir
accepté leurs déficits qu’ils pouvaient se forger un nouveau regard sur la vie et sur eux-
mémes.

Quelques etudes ont examiné plus spécifiquement le bénéfice lié¢ a I’utilisation du
feedback direct. 1l semblerait que celui-ci fonctionne mieux pour certaines taches que pour

d’autres (par exemple, pour une tache d’arithmétique, mais pas pour les compétences
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interpersonnelles). Quant au feedback par vidéo, il a montré un effet bénéfique sur les
performances comportementales dans la réalisation de taches (par exemple, la lessive) [19].
Comme développé plus bas, Schmidt, et al. [26] ont montré qu’une combinaison de feedback
verbal et vidéo était plus efficace que 1’utilisation d’un seul type de feedback.

Une méta-analyse des différentes méthodes de prises en charge cognitives [27] indique
que les interventions visant a améliorer les capacités métacognitives d’auto-monitoring et
d’auto-régulation sont plus efficaces que les interventions cognitives traditionnelles dans le
cas de patients anosognosiques avec traumatisme cranien. Ce type d’intervention faciliterait
les capacités d’attention, exécutives, de mémoire, de langage et les compétences sociales [24].

Fondée sur un entrainement métacognitif, I’approche par expérience maitrisée
proposée par Toglia and Kirk [8] a notamment été utilisée par Goverover, et al. [28] pour
proposer une prise en charge de I’anosognosie a des patients cérébro-léses et en évaluer
I’efficacité grace a un essai clinique contrdlé et randomisé. L objectif était d’apprendre aux
patients a identifier leurs erreurs en expérimentant directement une tache. Le programme de
prise en charge en 6 sessions était axé sur des activités de vie quotidienne (ex., préparer une
carte d’anniversaire, payer la facture de téléphone, prendre un rendez-vous médical, faire un
gateau...). Avant chaque tache, le patient devait définir les buts de la tache, prédire dans
quelle mesure la tache serait difficile pour lui, anticiper les erreurs ou obstacles potentiels,
choisir une stratégie pour surmonter ces difficultés, et estimer dans quelle mesure il aura
besoin d’aide. Puis, le patient réalisait la tdche. Ensuite, le patient évaluait sa performance
gréce a un questionnaire structuré (ex., difficulté, temps de réalisation...). Le thérapeute
fournissait aussi une évaluation pour les mémes questions. Enfin, le patient eécrivait dans un
journal son expérience par rapport a la tache. Le groupe controle realisait les mémes 6
activités, mais sans auto-évaluation, et recevait un feedback direct correctif de la part du

thérapeute en cas d’erreur. Les résultats montraient que le groupe ayant une intervention
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utilisant I’auto-évaluation avait de meilleures capacités d’auto-régulation et de capacités
cognitives lors de la réalisation de taches de la vie quotidienne (Assessment of Motor and
Process Skills) que le groupe contrle. Cependant, 1’intervention ne modifiait pas la
conscience globale du fonctionnement (Awareness Questionnaire), ni les capacités motrices
dans la réalisation des taches, ni leur score d’intégration dans la communauté. Par ailleurs,
I’¢étude n’évaluait pas les bénéfices @ moyen ou long terme.

Toglia, et al. [21] ont évalué I’efficacité d’un programme multi-contexte sur
I’utilisation de stratégies cognitives dans plusieurs activités quotidiennes et sur 1’auto-
régulation lors de ces activités chez quatre patients traumatisés craniens. Au cours de 9
sessions, les patients réalisaient des activités en changeant progressivement le contexte, en
suivant un entrainement métacognitif impliquant (1 — avant la tache) la prédiction des
difficultés a surmonter, I’encouragement a générer des stratégies pour y remédier, (2- pendant
la tache) 1’absence de correction des erreurs par le thérapeute pendant la tache, des pauses
pendant la tache pour amener le patient a évaluer sa performance et trouver des stratégies, (3 —
apres la tache) une auto-évaluation des obstacles rencontrés et des stratégies utilisées et la
tenue d’un journal a propos des forces et faiblesses, de la maniére dont la tiche serait faite la
prochaine fois, et des autres situations ou les mémes stratégies pourraient étre utilisées. Au
terme de I’intervention, les patients semblaient avoir une meilleure conscience et une
meilleure utilisation des stratégies cognitives et faisaient moins d’erreurs dans la réalisation
de taches (Multiple Errands Test et une épreuve de paiement de facture). Cependant, la
conscience globale des troubles ne changeaient pas.

Dans une revue de littérature récente, Engel, et al. [20] ont examiné les études publiées
portant sur les interventions menées chez des individus souffrant d’un manque de conscience
de leurs troubles suite a une lésion cérébrale acquise afin de déterminer si ces interventions

permettent d’améliorer les activités de vie quotidienne et la participation dans la vie de la
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communauté. Engel, et al. [20] ont analysé 15 études uniques, parmi lesquelles 2 essais
randomises controlés [26, 28] et une majorité d’études de cas. Les études utilisent un mélange
de techniques diverses, telles que des stratégies métacognitives, la réalisation de taches
(cuisine, professionnelle...) avec feedback correctif, feedback externe par le clinicien ou la
famille ou feedback multimodal systématique, des informations éducatives sur le trouble et
ses conséquences, des auto-prédictions ... Les mesures du bénéfice portaient sur la réalisation
des activites, telles que les erreurs et la correction de ses erreurs dans la réalisation de taches
(ex. : cuisine...) ou des échelles évaluant ’efficacité et I’indépendance dans des activités de la
vie quotidienne (ex., Assessment of Motor and Process Skills, Barthel Index modified, Patient
Competency Rating scale, Lawton scale for Independent Activities of Daily Living).

Toutes les études rapportent un impact bénéfique de I’intervention sur au moins une
mesure d’activité (ex. : la correction des erreurs lors d’une tiche, le score aux échelles de
fonctionnement dans la vie quotidienne). Seules deux études portaient sur la participation a la
vie de la communauté et aucune des deux ne montraient de bénéfice liée a la prise en charge.
De plus, dans la moitié des études environ, I’amélioration fonctionnelle des patients ne
s’accompagne pas d’une ameélioration de la conscience des difficultés. Néanmoins, 1’autre
moitié des études indiquent une meilleure conscience des difficultés telle que mesurée par des
questionnaires, comme 1’ Awareness Questionnaire ou le Self-Awareness of Deficits
Interview. Ceci suggére qu’un meilleur fonctionnement dans les activités quotidiennes ne
requiert pas une meilleure conscience de ses difficultés. Par ailleurs, les études ayant examiné
le maintien du bénéfice de I’intervention indiquent que I’amélioration des mesures d’activité
se maintient de 4 semaines a 1 an apres la prise en charge. Enfin, un transfert a des activités
non entrainées est observe dans toutes les études.

Le fait que chaque étude utilise son propre ensemble de techniques ne permet pas de

conclure quant a ’efficacité spécifique d’un programme interventionnel donné. La seule étude
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qui a tenté d’identifier les éléments de la thérapie qui étaient les plus efficaces est 1’étude
randomiseée et contrdlée de Schmidt, et al. [26], mais tout en considérant uniquement les
méthodes de feedback. Trois groupes de patients avec traumatisme crénien et anosognosie
préparaient 4 fois un repas et remplissaient ensuite un questionnaire évaluant I’exécution du
repas (tandis que le thérapeute y répondait de son c6té). Les groupes recevaient alors un
feedback selon trois conditions différentes : feedback vidéo et verbal (le patient regarde sa
performance filmée, est invité a identifier ses erreurs, observer ses forces et suggérer des
stratégies de compensation, puis discute avec le thérapeute de tout désaccord entre leurs deux
évaluations au questionnaire sans confrontation de la part du thérapeute), feedback verbal
(uniquement la discussion avec le thérapeute sur les désaccords de I’évaluation) et feedback
expérientiel (aucun feedback aprés avoir rempli le questionnaire d’évaluation). Les résultats
indiquaient une diminution significative du nombre d’erreurs lors de la réalisation d’un repas
en post-intervention dans le groupe qui recevait un feedback multimodal (verbal et vidéo) par
comparaison aux deux autres groupes. De plus, le groupe avec feedback vidéo et verbal
montrait également une meilleure conscience de leurs difficultés (Awareness Questionnaire)
que les autres groupes. L’observation a la troisiéme perspective fournie a la fois par la vidéo
et par le point de vue du thérapeute semblerait donc améliorer, non seulement le monitoring
des performances, mais aussi les connaissances sur soi [8] potentiellement via une bonne mise
a jour de la base de données personnelles [13].

Enfin, en parallele aux bénéfices des interventions visant a améliorer la conscience de
ses difficultés, il peut y avoir quelques effets secondaires négatifs. En effet, une bonne
conscience de ses difficultés suite a une lésion cérébrale acquise est associée a davantage de
Symptomes dépressifs, d’anxiété et/ou de détresse, ainsi qu’une qualité de vie et une estime de
soi diminuée [29]. Cependant, les interventions telles que décrites dans la revue de Engel, et

al. [20] n’étaient pas associées a un accroissement de la dépression ou de la détresse et

21



npy190014-R1

engendraient plutét une augmentation de la satisfaction de vie. Trois des études ne rapportant
pas d’impact affectif négatif de 1’intervention montraient pourtant une meilleure conscience
des troubles de la part des patients. Ceci peut sembler surprenant étant donné le lien démontré
entre prise de conscience des déficits et affects négatifs. Néanmoins, il se pourrait que la
meilleure réussite des activités suite a I’intervention agisse comme un tampon limitant
I’impact d’une meilleure conscience sur I’humeur [30].

Malheureusement, la plupart des études ne décrivent pas I’intervention de manicre
suffisamment détaillée pour permettre une réplication. Davantage d’essais contrdlés et
randomiseés seraient nécessaires afin de comparer de maniere rigoureuse différentes
combinaisons de techniques afin d’identifier laquelle est la plus efficace. Enfin, bien qu’il
existe des propositions théoriques sur les mécanismes impliqués dans I’anosognosie, trés peu
des études interventionnelles menées se sont basées sur un cadre théorique pour justifier les
techniques choisies. Pourtant, la nature multi-déterminée de 1’anosognosie implique que la
cause du manque de conscience des troubles peut varier d’un individu a I’autre. Dans la
mesure ou les modéles théoriques permettent de prédire quelles interventions devraient étre
efficaces et lesquelles ne le seraient pas selon la nature précise des difficultés, il est crucial
que les programmes de prise en charge futurs de 1’anosognosie soient construits en référence a

un cadre théorique clairement identifié et adapté au probléme présenté par le patient.
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Tableau 1. Synthése des principaux modeles explicatifs de 1’anosognosie

Type de modele

Facteur explicatif de
I’anosognosie

Mécanismes sous-jacents

Modeéles neurocognitifs ou
neuropsychologiques (ex.,
Cognitive Awareness model

[13])

Trouble de mémoire
(anosognosie mnémonique)

Trouble des fonctions
exécutives (anosognosie
exécutive)

Trouble de conscience
(anosognosie primaire)

Echec de la mise a jour des
connaissances
autobiographiques

Echec du mécanisme
comparateur qui permet de
détecter qu’il y a un
décalage entre la
performance réelle du sujet
(qui est dysfonctionnelle) et
Ses connaissances a propos
de ses capacités

Perte de I’accés a la
conscience du produit des
comparaisons entre
connaissances et

performances
Modéles psychologiques Déni, évitement - Mécanisme de défense face
[15, 16] aux pertes

- Lien avec la

personnalité (ex., attentes
élevées sur soi-méme,
maladie vue comme une
faiblesse)

Modeles biopsychosociaux
[2,8, 17, 18]

Interaction entre des facteurs
- Neurocognitifs

- Psychologiques

- Sociaux

- Troubles mnésiques et/ou
exécutifs liés notamment a
une atteinte des régions
frontales

- Le changement est vu
comme une menace pour le
Soi > déni, évitement,
minimisation et résistance
pour préserver I’estime de
soi et son indépendance

- Difficulté a donner du sens
a la situation

- Le sujet pense que
reconnaitre ses difficultés lui
ameénera plus de mal que de
bien vu le contexte

- Manque d’information ou
d’opportunité de découverte
des problemes

- Valeurs culturelles
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