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Journée d’ALIS a Nantes : le plein d’émotions

Notre événement annuel a rassemblé cette année plus de 150 personnes a Nantes dans une ambiance
a la fois familiale et conviviale mais aussi tres professionnelle par la qualité des interventions qui ont
ponctué la journée.

Ci-dessus Dr Stéphane Gay - a droite le forum des distributeurs et fabricants d‘aides techniques.

Grace a la mobilisation de la famille
Pavageau et a la conférence de presse
organisée gracieusement pour ALIS par
'agence de communication Alphacoms,
plus de 150 personnes sont présentes a
la Journée d’ALIS, le 28 mars dernier, a
la salle de conférences que nous préte
[hopital Laennec de Nantes. L'assemblée
est composée pour un tiers de théra-
peutes venus des quatre coins de la
région Grand-Ouest : sont ainsi présentes
les équipes de Uhopital de Quimper, du
centre de rééducation de Kerpape, du
CHU St-Jacques et de Uhopital Laennec
de Nantes, de hopital de Cholet, d’Angers
etduMans... Se sont aussi déplacés des
représentants du nouveau service de
rééducation qui ouvrira le 9 juin a St-
Girons (Ariege) ou encore du centre de
rééducation de Bobigny (93] et du CHU
de Nimes. Une cinquantaine de per-
sonnes et familles touchées par le LIS
assistent au congres, nous retrouvons
les habitués qui ne craignent pas de
prendre la route au départ de Toulouse,
de St-Etienne ou encore des Vosges pour
rejoindre cet événement annuel.

M. Pujol, directeur du site Laennec, nous
fait lhonneur de sa présence ainsi que
le professeur Mathé, le professeur

Bussel, modérateur de la journée avec
le Dr Frédéric Pellas, et M. Jean-Francois
Gendron, président de la chambre de
commerce nantaise, qui se montre sen-
sible a la cause et propose son soutien
pour des actions futures.

Les interventions sont unanimement
appréciées : le Dr Stéphane Gay, du CRF
Arche, présente lanatomie du LIS, le
professeur Jan Bernheim, les résultats
de 'étude « qualité de vie » menée
conjointement avec ALIS qui prouve, que
les personnes LIS demandent dans leur
grande majorité a vivre et qualifient leur

vie de satisfaisante (voir art. p.6-7 ). Le
Dr Joanna Rome, du CHU St-Jacques
de Nantes, intervient ensuite sur le the-
me de la « respiration » si crucial chez
les personnes LIS. Grégoire Charmois,
délégué départemental pour APF, avait
accepté de remplacer Dominique
Rabaud, absent, pour exposer la nou-
velle loi handicap et l'état des lieux, sou-
vent insuffisant, de son application. Le
Dr Frédéric Pellas, du CHU de Nimes,
prend la parole sur « alimentation, gas-
trostomie et reflux oesophagien ». « Les
troubles sphinctériens chez la person-

Déjeuner dans le réfectoire de ['hépital Laennec.
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Ci-dessus, Gabriel
Joseph-Dezaize, président
dALIS, Véronique Blandin,
déléguée générale, M.Gendron,
président de la chambre de
commerce, Pr Mathé, CHU
Nantes.- Ci-contre Sylvain

Le Delaizir et une amie -
Ci-dessous Grégoire Charmois,
Délégué départemental pour
UAPF (44).

ne LIS » sont présentés par le Dr
Angélique Stefan, du CHU St-Jacques de
Nantes. Son étude se base notamment
sur les statistiques établies grace aux
enquétes annuelles d’ALIS. Aurélie
Matoussi, ergothérapeute, explique la
prise en charge ergothérapique pour
équiper une personne LIS d'un systeme
de communication et présente un expo-
sé des matériels existants.

Jullio Lopes, atteint du LIS, témoigne
ensuite de sa nouvelle vie a domicile. ALIS
a organisé pour lui sa sortie du foyer de
vie dans lequel il vivait depuis quelques
années, « Je vis enfin » écrit-il. Annick
Ingrassia, qui nous a réjoui d'une nou-
velle chanson humoristique sur la crain-

te des déplacements en « leve-person-
ne », intervient pour témoigner du sou-
tien psychologique qui lui a permis de
surmonter des traumatismes liés ou non
au handicap de son mari. Elle veut dire
a tous les proches de personnes LIS
combien il est important de s'écouter et
de se faire aider pour éviter les situations
d'épuisement.

Les entreprises nantaises Sotec et KPMG
sponsorisent la journée, ainsi que Fleury
Michon, qui offre le déjeuner. La société
Poiron lagrémente par un approvision-
nement en fruits et jus de pomme. Nous
nous retrouvons dans le réfectoire de
Uhopital pour ce moment de conviviali-
té. Des fabricants de matériel de com-
munication ou de rééducation proposent
des démonstrations de leur produit. Les
familles du Sud-Ouest vendent des pro-
duits du terroir et les Bretons des patis-
series au profit de l'association.

LES ENTREPRISES SPONSORS DE LA JOURNEE D’ALIS

Ol alphacoms 5>

- “Ce petit mot pour vous remercier
de cette journée a Nantes. En effet,
pour ma premiere expérience parmi
vous, je tenais a vous féliciter pour
votre organisation et tout ce que vous
faites. Cette journée m’a remplie de
connaissances et de beaucoup d'émo-
tions lors des témoignages d’Annick
et Jullio. Merci encore a tous ! *
Nathalie Rémy et
Michel Provost [LIS]

- "Je connaissais ALIS par ses publi-
cations, la lettre ou quelques contacts
et c’est pourquoi j'ai tenu a aller voir
d’un peu plus prés en participant au
congres de la semaine derniere a
Nantes. J'ai été assez surpris par la
grande qualité des exposés de tous
les intervenants ainsi que par lam-
biance et lorganisation un peu fami-
liale et trés efficace des membres.”
Alain Scaviner - Ingénieur
Centre de rééducation et
de réadaptation fonctionnelle
de Kerpape

Le diner des familles

Comme chacun le sait, chez ALIS, nous
ne craignons pas la mixité sociale : le
diner traditionnel, la veille du congres,
était organisé dans un restaurant
« Marocain nantais » et accompagné
par des chants marins bretons ! La
partie musicale était interprétée par
Marie-France Musnier, membre d'ALIS
et ses amis chanteurs et musiciens.
Nous les remercions aussi pour les
CD offerts que nous avons vendus au
bénéfice d'ALIS.

Nous adressons des remerciements
chaleureux a Joél et Maryannick
Pavageau responsables de l'antenne
ALIS locale et leurs amis bénévoles ain-
si qu'a l'équipe dynamique de la socié-
té Alphacoms.
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Un nouveau centre de rééducation pour les LIS

Annick Ingrassia, co-responsable de lantenne ALIS a Toulouse, nous présente le centre de réadapta-

tion neurologique de St-Girons.

Linauguration du Centre de réadapta-
tion neurologique (CRN] au Centre
Hospitalier Ariege-Couserans a Saint
Girons a eu lieu le 9 Juin 2008. Ce nou-
vel établissement est dédié a l'accueil
de patients atteints
de déficiences mo-
trices lourdes sans
atteintes cognitives
et nécessitant une
période de rééduca-
tion et de réadapta-
tion (blessés médul-
laires, victimes dAVC,
locked-in syndro-
me). Le Docteur Sylvie Febvre-Arnaudet,
chef du service, a précisé qu'il s'agira de
séjours personnalisés. La mission du
CNR est d’accompagner les patients en
fonction de leurs besoins spécifiques
pour préparer leur retour a domicile ou
un autre projet. Un programme de
rééducation et de réadaptation sur
mesure sera élaboré pour chacun.

ALIS fut conviée a participer a l'élabo-
ration du bati de ce centre. Véronique
Blandin, Philippe Van Eeckhout, Hubert
et Isabelle Gendreu ainsi que Marc et
moi-méme avons fait de nombreux
allers-retours pour cela. Tous nos désirs,
nos doutes, nos conseils, nos expé-
riences (souvent malheureuses) et nos
desiderata ont été pris en compte pour

Le Centre de réadaptation
au Centre Hospitalier
Ariége-Couserans.
Chambre individuelle
domotisée et patio.

faire de ce centre
un lieu ou il fera
bon séjourner. Les
chambres  sont
individuelles et donnent sur un petit patio
de plain-pied couvert qui permettra, en
respirant le bon air, d’admirer le magni-
fique paysage pyrénéen. Un décor
moderne et chaleureux, une salle a man-
ger agrémentée d'une cheminée cen-
trale, un cyber-café, des salles priva-
tives pour une intimité préservée lors de
lavenue des familles, des espaces exté-
rieurs aménagés, bref tout pour que la
difficile situation dans laquelle se trou-
vent nos grands malades soit allégée du
mieux possible

Yannick Jauzion, célébre rugbyman du
Stade toulousain et de lEquipe de France,
a accepté de parrainer ce centre, en bon
voisin puisqu’il est originaire de cette
région. Il s'est adressé aux soignants et

leur a proposé de
prendre leur mission
en charge comme
des sportifs de haut
niveau et comme eux
de toujours donner
— : le meilleur d’eux mé-
mes, de toujours s'engager plus haut. Il
nous a dit avoir été trés touché par le film
Le Scaphandre et le papillon.
Le CNR est donc opérationnel, c’est plus
qu’un centre de rééducation, c’est un lieu
de VIE.
Annick Ingrassia
ingrassia.annick@orange.fr

PS d'ALIS : nous espérons que les pre-
mieres demandes d'accueil de per-
sonnes LIS, déja transmises au CRN,
seront acceptées prochainement.

Yannick Jauzion, Marc et Annick Ingrassia.

Rendez-vous avec Sydney Bechet
Soirée de prestige a l'école Polytechnique le 20 mars 2008, al'initiative d'INEQ.

Pour la sixieme année consécu-
tive, INEO a organisé un concert
au profit d'ALIS. Plus de 600 invi-
tés, clients et amis du groupe
industriel étaient présents pour
écouter les six musiciens de
renommeée internationale quiont
interprété avec maestria les plus
grands succes de Sidney Bechet.
Monsieur Patrick Gohet, délé-
gué interministériel aux per-

sonnes handicapées, nous a fait 'honneur de sa présence
et a pris a la parole a la suite de Monsieur Guy Lacroix, pré-

sident directeur général d'INEO,
de Gabriel Joseph-Dezaize, pré-
sident d'ALIS, de Monsieur Xavier
Michel, directeur de 'Ecole poly-
technique et du général Gérard
Pinat, fondateur et organisateur
de la soirée.

ALIS remercie infiniment la socié-
té INEO pour sa générosité, et les
membres du comité organisateur
présidé par le général Gérard

Pinat : Guislaine d’Audeteau, Martine Blanche, Jean-Jacques
Godon, Philippe Vadon.



LE LIS EN CHIFFRES

490 personnes recenseées
par ALIS depuis 1997

Nous enrichissons constamment notre base de don-
nées pour une meilleure reconnaissance du LIS dans
les sphéeres médicales et politiques, mais aussi pour
combattre les préjugés.

Depuis 2005, un questionnaire annuel est envoyé a
nos membres et nous permet d'affiner les études.
Nous présentons ici partiellement les statistiques du
dernier questionnaire de juillet 2007 dont une grande
partie était consacrée a la qualité de vie. Marie-Aurélie
Bruno, neuro-psychologue dans ['équipe du Pr Steven
Laureys a commenté dans les pages suivantes les
résultats.

96 questionnaires nous ont été renvoyés, majoritaire-
ment par des personnes vivant a domicile (65 %) et
devenues LIS depuis en moyenne 8 ans.

Lieux de vie Causes du LIS

Domicile

Age lors de laccident

o 27 % .
30 % 25 % Population : 96
25 % Moyenne : 41,7 ans
Ecart type : 12,1 ans

20 %
15 %
10% 7%

5%

0%

-de20 20-30 30-40 40-50 50-60 +de6d
Age en 2007
40% 9 37 % Population : 96
. Moyenne : 49,7 ans
35% [~ Ecart type : 11,4 ans
30% =
0

25% 23% 22%
20 %
15 %
10 %

5%

0%

-de 30

30-40

Utilise un moyen technologique

de communication

40-50

50 - 60 +de 60

Gastrostomie

Enlevée

Centre de 9 ) AVC ischémique Non 49 % Jamais eu 8 % 39%
rééducation k Irzag:atlsme 84 % 0 &
1% > >7
MAS. 16 %G‘ Autre 9 % / 0ui 51 % Posée 53 %
96 pers. Hopital 8 % 85 pers. AVC hémorragique 7 % 94 pers. 93 pers.
i Récupération g .
Trachéotomie Faz{gg{hr;‘ol:.gant de moﬂvements Anxiété/dépression
Enlevée Aucun ou Non 31 % Modérées
55 % Electrique, manuel Oui et 8%
conduit seul 32% utiles
Posée 52 % 58 % Aucune
N% A ' 38 % b .
A Extrémes
~ _ Oui mais pas 14%
95 pers. Jamais eu 4 % 96 pers. Electrique, conduit 95 pers. d'utilité 11 % 91 pers.
par un tiers 16 %
Avant d’étre LIS, si un arrét cardio Si un arrét cardio
Idées suicidaires Euthanasie Souhaitéc respiratoire était survenu respiratoire survenait aujourd’hui
Occasionnellement maintenant Vu.us Vous Vous avez Vous
19% / 5% aviez le naviez pas le le souhait mavez pas le
Jamais souhait souhait d'étre d'étre souhait d'étre
73% Jamais d’etr_e i réanimé réanimé réanimé
envisagée 56 % eanme 32% 57 % 3%
Souvent o 68 %
86 pers. 8% 85 pers. Envisagée aun 73 pers. 82 pers.
moment mais plus
maintenant 39 %
Enquéte sur la qualité de vie - 65 réponses oui Plutot oui | Plutot non| Non
Je me déplace autant que je veux dans mon logement 36% 18% 17% 29%
Je me déplace autant que je veux dans mon environnement 15% 22% 20% 43%
Je suis apte a voyager a l'extérieur de la ville autant que je le désire 24% 24% 15% 37%
Je suis satisfait de la facon dont mes soins personnels sont accomplis 64% 26% 4% 6%
Mes journées sont consacrées a une activité de travail qui m’est nécessaire ou importante 13% 7% 9% 1%
Je participe aux activités récréatives selon mon désir 57% 25% 5% 13%
Je participe aux activités sociales autant que je veux 37% 21% 15% 27%
Dans le milieu familial, je maintiens un role qui répond a mes besoins et a ceux de ma famille 52% 29% 9% 10%
En général, je me sens a l'aise dans mes relations personnelles 57% 30% 6% 7%
En général, je me sens a l'aise en compagnie des autres 48% 34% 10% 8%
Je sens que je peux faire face aux événements de la vie quand ils se déclarent 36% 32% 18% 14%
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Locked-in syndrome : <« Je clighe donc je suis ! »

L'équipe belge de notre ami le professeur Steven Laureys continue sa recherche sur le LIS. Marie-
Aurélie Bruno, neuro-psychologue, nous fait part des conclusions de ['étude sur la qualité de vie a
laquelle ont répondu 65 membres d’ALIS en juillet 2007.

« La vie des patients locked-in syndro-
me (LIS) vaut-elle la peine d'étre vécue ?
Les individus en bonne santé et les thé-
rapeutes répondent souvent par la néga-
tive. Cependant, contrairement aux idées
recues, la majorité des patients LIS chro-
niques affirment eux-mémes que leur
vie a réellement un sens et les demandes
d'euthanasie, bien qu'elles existent, sont
peu fréquentes. Il est difficile de définir
ce qu'est la qualité de vie (QV). Dés qu'il
s'agit de la QV, nous sommes dans le
domaine de l'auto-évaluation. Dans ce
cadre, certains la définissent comme
['écart entre ce que les personnes atten-
dentde lavie et ce qu'elles trouvent vivre
réellement (1). LOrganisation mondiale
de la santé (OMS) définit la QV comme
étant « la perception qu'un individu a de
sa place dans la vie, dans le contexte de
la culture et du systeme de valeurs dans
lequelilvit, et en relation avec ses objec-
tifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes ». Cette perception peut étre
influencée de maniére complexe par la
santé physique du sujet, son état psy-
chologique, son niveau d'indépendance,
ses relations sociales et sa relation aux
éléments (2). Certaines études ont mon-
tré que des patients gravement malades
ont rapporté avoir une bonne qualité de
vie (3). ILn'existerait donc pas de lien direct
et simple entre symptémes et qualité de
vie (1). Dans le domaine de la neurolo-
gie, les études concernant la QV des
patients LIS sont rares et incompletes.
Actuellement, nous assistons a un réel
changement des mentalités et a une aug-
mentation des recherches dans le domai-
ne de ['évaluation du bien-étre. Une des
raisons liées a ce changement est la
reconnaissance grandissante de l'im-
portance de limpact des interventions
médicales sur la vie des patients, bien
au-dela des effets physiques des traite-
ments (4). En juillet 2007, (...) 168 ques-
tionnaires ont été envoyés aux membres
d'ALIS. Ce questionnaire était composé
d'une part de questions médicales et

Plus mauvaise S5 4 3 2 10 41 42 43 b 45 meilleure

période ‘ ‘ ‘ période

de ma vie de ma vie
Echelle ACSA

d'autre part de questions sur la qualité
de vie et les décisions de fin de vie des
LIS. 96 questionnaires ont été renvoyés
complétés (taux de réponse : 57%). Seuls
65 LIS (durée du LIS 9+6 ans) ont répon-
du a lensemble des questions portant
sur la qualité de vie.

Nous avons mesuré la qualité de vie des
patients LIS a laide de l'échelle ACSA
(Anamnestic ~ Comparative  Self
Assessment) (5). Nous avons demandé
aux sujets LIS de se remémorer la plus
heureuse période de leur vie avant leur
état LIS (sur cette échelle, cette période
vaut +5) et ensuite la période la moins
heureuse de leur vie (sur cette échelle,
cette période vaut -5). Nous leur avons
ensuite demandé de situer leur degré de
bien-étre actuel sur cette échelle per-
sonnelle, expérientielle et concréte.

Les résultats obtenus nous indiguent que
les patients LIS présentent un degré de
bien-&tre moyen de 143 et que les sujets
controles (n=820) présentent un degré de
bien-étre moyen de 2+2. Nous pouvons
donc conclure que les patients LIS pré-
sentent en moyenne un degré de bien-
étre similaire aux sujets controles.
Cependant, si nous nous attardons a la
distribution des scores ACSA, nous
notons que 79% des patients LIS rap-

tistiquement liés aux questions concer-
nant la possibilité de mobilité des patients
dans leur entourage, les activités sociales
ainsi qu'aux douleurs ressenties. [...]Les
patients rapportant des insuffisances
pour ces trois items expriment [...] une
mauvaise QV (score entre - Tet-5;
p=0,031). ...

Décisions de fin de vie

Comme cité dans le rapport publié par
[Académie américaine de neurologie (The
American Academy of Neurology : AAN),
les patients conscients, également
capables de prendre des décisions et
atteints d'une paralysie profonde et per-
manente ont le droit de prendre des déci-
sions concernant leurs soins, et ceci inclut
l'acceptation ou le refus des traitements
de maintien en vie ; soit de ne pasy étre
soumis, soit de les interrompre une fois
qu'ils ont débuté (6). En 2007, nous avons
interrogé 838 cliniciens belges et fran-
cais. Alaffirmation : “Etre en LIS est pire
qu'étre en état végétatif ou en état de
conscience minimale “ 61% ont répondu
“oui”. Ces résultats laissent a penser que
ces cliniciens pourraient étre enclins a
mettre en place des prises en charge ini-
tiales moins énergiques et également a
biaiser lopinion des familles (7). Certains

Les choix thérapeutiques se font souvent sans demander
lavis du patient qui, pourtant, est & méme de prendre
la mesure de la situation et de sexprimer

portent une bonne QV (score compris
entre 0 et 5] alors que 21% des patients
LIS interrogés rapportent un score de QV
moins élevé (score compris entre -1 et

-5). Comment expliquer ces résultats ?
Une analyse statistique plus approfondie
a permis de mettre en évidence que les
scores obtenus a ['échelle ACSA sont sta-

cliniciens qui n'ont pas lexpérience de la
prise en charge des patients LIS chro-
niques peuvent penser que ces derniers
ont un souhait de mourir alors que plu-
sieurs études ont démontré au contrai-
re que ces patients ont généralement une
forte volonté de vivre. Nous avons pu
mettre en évidence que 73% des patients
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LIS interrogés n'ont que rarement voire
jamais de pensées suicidaires (n=84). En
réponse a la question "Aimeriez-vous que
l'on tente de vous réanimer en cas d'ar-
rét cardiaque ?°, 54% ont répondu par
Uaffirmative. Enfin, a la question
“Souhaitez-vous une euthanasie main-
tenant ? ", 5% répondent « oui » (n=85).
(...) Ces études confirment que, contrai-
rement aux idées recues, les demandes
d’euthanasie, bien qu'elles existent (8],
sont peu communes. En accord avec le
principe d'autonomie des patients LIS,
les cliniciens doivent respecter le droit
de refus ou d'accord de traitement. Un
patient est autonome a deux conditions :
iLdoit avoir des capacités cognitives pré-
servées (9) et il doit étre capable de com-
muniquer ses pensées et ses souhaits
(10). Ces conditions sont remplies dans
la grande majorité des cas de LIS.

Conclusion

Il apparait que les résultats des études
sur la qualité de vie des LIS chroniques
vont a lencontre de la perception de nom-
breux thérapeutes. Bien qu'il ne faille
pas négliger les périodes de dépression
qui suivent l'annonce du diagnostic, les
patients LIS chroniques rapportent

généralement une bonne qualité de vie.
Les préjugés de certains cliniciens
influencent les discussions qui portent
sur la gestion du quotidien, les colts
d’'hospitalisation, la qualité de vie, larrét
ou la poursuite des soins, les décisions
de fin devie et d’euthanasie. Il estimpor-
tant que les cliniciens réalisent que des

73% des patients LIS
interrogés nont que
rarement voire jamais
de pensées suicidaires

soins appropriés et des rapports fami-
liaux et sociaux favorables peuvent assu-
rer une bonne qualité de vie aux patients
LIS. Les choix thérapeutiques se font sou-
vent sans demander l'avis du patient qui,
pourtant, est a méme de prendre la
mesure de la situation et de s'exprimer.
L'absence de prise de décisions com-
munes entre médecin et malade peut
étre a lorigine d'important conflits (11, 12)
et peut déboucher sur de graves malen-
tendus (13, 14). D'une part, les patients
LIS peuvent avoir limpression que leur
médecin traitant, sans l'exprimer ouver-

tement, est enclin a leur proposer le sui-
cide assisté ou l'euthanasie (15). Au
contraire, lorsque, plus rarement, ils sou-
haitent quitter la vie, ils S'abstiennent d’en
faire part a leurs soignants en l'absence
d'une relation de confiance. D'autre part,
le médecin peut s'abstenir d'interroger
le patient sur sa situation existentielle
par crainte d’en recevoir la demande. A
lopposé, le médecin peut disqualifier le
patient parce que, dans son esprit, une
incapacité physique d’'une telle ampleur
ne peut déboucher que sur une décision
de fin de vie. La représentation du vécu
des patients LIS que nous avons brossée
vise a encourager le clinicien a entrer
dans une relation plus ouverte et serei-
ne avec les patients LIS. De nombreux
patients LIS ont une forte volonté de vivre,
ils rentrent souvent a domicile pour un
nouveau projet de vie, différent mais doté
de sens et de bonheur. De méme, une
écoute quant aux souhaits de fin de vie
des patients devrait éviter un éventuel
acharnement thérapeutique. »
Marie-Aurélie Bruno
ma.bruno@student.ulg.ac.be
Références (1) a (15] et intégralité du
texte sur www.alis-asso.fr - publications
et www.comascience.org

Un lieu de vie pour les LIS grace a Perce-Neige

Un projet de maison d‘accueil spécialisée en lle-de-France se prépare

L'association Perce-Neige propose a ALIS
la construction d'un établissement pour
les personnes atteintes du LIS. Cette asso-
ciation créée par Lino Ventura construit
depuis plus de 30 ans des établissements
pour personnes handicapées mentales.
Le conseil d'administration de Perce-
neige et plus particulierement son vice-
président, M Yves Barnouin, ont néan-
moins été touchés par notre cause;ils ont
aussi entendu le besoin crucial d'un éta-
blissement « sur mesure » répondant aux
besoins spécifiques des personnes LIS
en lle-de-France. Ce lieu de vie est pré-
vu pour les personnes dont le contexte
familial ne permet pas un retour a domi-
cile et pour qui il faut trouver une issue
apres le séjour en centre de rééducation
fonctionnelle. Actuellement, la pénurie
de ce type d'accueil oblige des franciliens

Réunion a Hendaye pour la mise eu point du cahier des charges de la mai-
son daccueil spécialisée dédiée aux personnes atteintes du LIS.

atteints du LIS a accepter des lieux de vie
tel que des services de gériatrie ou a étre
éloignés de leur famille, par exemple,
sur la cote d'Opale a Berck-sur Mer. Par
ailleurs, cette création fluidifiera la filie-
re médicale du locked-in syndrome : la
libération de places en rééducation qu'el-
le induira, permettant des accueils plus
rapides au sein des centres de rééduca-
tion. Depuis un an, la réflexion est menée

avec la direction de Perce-
neige. Un cahier des
charges a été établi grace
a laide des médecins réfé-
rents dont le Dr Frédéric
Pellas et le Dr Brigitte
Soudrie et son équipe a
Hendaye, ainsi qu'avec lavis
des personnes LIS. La
recherche d'un terrain se
poursuit... Tout n'est pas gagné, loin s'en
faut ! Nous adressons ici nos remercie-
ments les plus chaleureux a lassociation
Perce-neige, et notamment a M. Christian
Lasserre-Ventura, président, M. Gilles de
Fenoyl, directeur général et Mme Camille
Blossier, responsable du développement,
pour leur motivation et l'énergie qu'ils
consacrent a la réussite de ce magnifique

projet.



MEDICAL

Suivi sanitaire des problemes respiratoires

Sur 50 patients interrogés par ALIS, 61 % se plaignent de difficultés respiratoires.

« La prévention de l'encombrement
broncho-pulmonaire est primordiale
afin d"éviter les infections, source d'in-
confort, de complications parfois gravis-
simes, parfois méme fatales. Cette pré-
vention se fait au moyen des séances de
kinésithérapie respiratoire, associées en
cas de besoin a laspiration des sécrétions
bronchiques, le cas échéant par linter-
médiaire de la canule de trachéotomie.
La prévention de lencombrement touche
aussi les inhalations ou « fausses routes »
qui peuvent étre a lorigine d'infections
broncho-pulmonaires. Ces fausses routes
sont fréquentes et doivent autant que pos-
sible étre évitées. Leur prévention permet
de protéger l'arbre respiratoire. Dans ce
but, [‘évaluation de la déglutition de la sali-
ve et des aliments selon leur texture (soli-
de, mixé, liquide) est une premiere étape
avant la rééducation.

La trachéotomie est une ouverture chi-
rurgicale de la trachée, dans laquelle est
introduite une canule. Il existe différents
types de canules (simple, a ballonnet, fené-
trée), adaptées a chaque situation.
Quasiment tous les patients LIS ont eu
une trachéotomie initialement. A distan-
ce, elle est retirée chez plus de la moitié
des patients, apres une durée variable, en
moyenne plus d'un an. Dans la base de
données ALIS, par exemple, 90% des
patients en ont eu initialement, elle est
gardée chez 35% des patients, retirée chez
55% des patients, a ajouter aux 10% qui
n'en n'ont jamais eu. La décision de reti-
rer cette canule est toujours le fruitd'une
réflexion, au cas par cas, avec plusieurs
intervenants : médecin traitant, médecin
de MPR, médecin ORL, kinésithérapeu-
te, orthophoniste. Elle ne doit pas étre reti-
rée trop rapidement. Son retrait ne peut
étre envisagé que lorsque l'encombre-
ment semble, de facon durable, bien mai-
trisé, qu'iln’y a plus de complication infec-
tieuse, que les fausses routes sont peu
fréquentes et pas trop déléteres. Dans ce
cas, il est utile de réaliser, avant le retratt,
un examen par un médecin ORL avec une
endoscopie afin de dépister des éven-
tuelles complications du port de canule

Dr S. Gay - Centre de rééducation [Arche - Le Mans

de facon prolongée, comme une sténo-
se [rétrécissement] de la trachée, une
trachéomalacie (sorte de « ramollisse-
ment » de la trachée] ou un bourgeon
(excroissance).

Chez les patients LIS, il existe une absen-
ce de controle volontaire du cycle respi-
ratoire. En pratique, ceci signifie qu'il est
impossible de modifier volontairement les
temps de la respiration. Par exemple, réa-
liser une grande inspiration profonde ou
tousser de facon volontaire n'est pas pos-
sible, ce qui expligue les difficultés de
désencombrer les bronches volontaire-
ment. En revanche, la toux réflexe peut

Quasiment tous les patients
LIS ont eu une

trachéotomie initialement.

étre parfaitement conservée. Cette absen-
ce de contrdle volontaire n'existe que chez
les patients dits LIS « vrais ». Une récu-
pération plus ou moins complete est pos-
sible, c’est pourquoi la kinésithérapie trou-
ve une place prépondérante, en
coordination avec lorthophonie. Elle a plu-
sieurs objectifs, pour lesquels le kinési-
thérapeute utilise diverses techniques.
D'abord intensive, elle devient moins fré-
quente par la suite, mais cette fréquence
doit pouvoir étre augmentée a tout ins-
tant en cas de besoin. Les objectifs sont
le désencombrement d’une part, par

poussées abdominales effectuées par le
kinésithérapeute lors de Uexpiration et si
besoin par lutilisation d"appareils. D'autre
part, laugmentation de lampliance inspi-
ratoire peut aussi étre faite manuellement
(mobilisation de la cage thoracique, ren-
forcement si possible des muscles de la
respiration) ou aidé d'appareillage.
ILest important d'étre vigilant quant a Uexis-
tence d'un syndrome d'apnées du som-
meil. Les signes qui peuvent alerter sont
un ronflement, une fatigue inhabituelle,
une somnolence excessive dans la jour-
née, parfois le conjoint peut lui-méme
constater des apnées durant le sommeil
(c'est-a-dire que la respiration sinterrompt
pendant quelques secondes). Les autres
signes sont des sueurs nocturnes, des
maux de téte matinaux. Ce syndrome est
favorisé par lobésité et on sait aujourd'hui
qu'il est aussi lié au risque cardiovascu-
laire. Le diagnostic du syndrome d'apnées
du sommeil est fait par un examen cli-
nique, un questionnaire, il est confirmé par
un enregistrement du sommeil. Il existe
plusieurs types de traitement selon les
cas. Parailleurs, il semble préférable d'étre
vigilant sur les vaccinations. ILn’y a pas de
consensus quant au vaccin antigrippal et
anti-pneumocoque, d'ou lintérét de s'en
entretenir avec son médecin traitant. Enfin,
la réalisation d’explorations fonctionnelles
respiratoires peut étre utile, mais en l'ab-
sence de consensus, on ne peut recom-
mander la fréquence de leur réalisation.
Ainsi, le suivi sanitaire sur le plan respira-
toire est-il trés important, tant pour le
confort au quotidien que pour éviter des
complications. Anatomiquement, il existe
une région importante, le carrefour aéro-
digestif, emprunté a la fois pour la respi-
ration et la déglutition. Ces deux méca-
nismes sont liés et les troubles
respiratoires et de déglutition sont indis-
sociables. »
DrS. Gay - stephane.gay@ch-arche.fr
Dr Virginie Saout vsaout@gmail.com

Centre de rééducation fonctionnelle -
LArche - Le Mans (72)

* Nous aborderons l'importance du suivi de ['ali-
mentation dans la prochaine Lettre d’ALIS.
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Prise en charge des infections urinaires

Le probleme du mode d'évacuation des urines fait toujours débat.

« Bien que cela soit plus "simple” chez
les hommes a qui l'on peut plus facile-
ment proposer un collecteur d'urines
(Penilex®] en cas d'incontinence, chez
la femme la tentation est grande de lais-
ser par sécurité "une sonde a demeu-
re (SAD)" en particulier "pour son
confort” ou pour "lui éviter” de déve-
lopper des escarres.

Quelques notions simples d'abord : le
bon contréle de la miction nécessite de
pouvoir “retenir” ses urines un certain
temps grace a la contraction d'un
muscle au bas de la vessie (sphincter
strié) qui lempéche de se vider, puis
d’arriver a la vider, quand on le souhai-
te, en déclenchant a la fois la contrac-
tion de la vessie (vidange) et un rela-
chement du sphincter. En pathologie,
soit on ne parvient pas a garder ses
urines, il s'agit d'incontinence, soit on
ne parvient pas a les évacuer et lon par-
le de rétention. Dans certains cas diffi-
ciles neurologiques il y a en plus d'une
incontinence et/ou d'une rétention - sou-
vent toutes deux minimes - un défaut
de synergie entre la contraction de la
vessie et le relachement du sphincter
strié ; on parle alors de "dyssynergie”
vésico-sphinctérienne. Lobjectif "médi-
cal” des soins et d'aboutir a une éva-
cuation réguliére des urines, car la per-
sistance d'un résidu en fin de miction
provoque a la longue des infections uri-
naires (effet « fond de cuve ») qui peu-
vent se compliquer de Uinfection des
reins. Limpératif "confort” vis-a-vis du
patient, consiste a éviter "les fuites” en
assurant une vidange réguliére.

ILn’y a pas de solution miracle, les
principes sont toujours les mémes :

— Jamais de sonde a demeure car c’est
LE facteur principal d'infections noso-
comiales,

— Désonder systématiquement, et rem-
placer par des sondages réalisés par
Uinfirmiére (hétero-sondages) puis plus
tard a domicile, si les gestes sont pos-
sibles par la personne elle-méme, par
des auto sondages,

Dr Frédeéric Pellas - CHU Nimes

— Ne pas traiter systématiquement tou-
te infection urinaire (IU) par des antibio-
tiques : un simple examen cyto-bacté-
riologique des urines (E.C.B.U.] positif
SANS signes cliniques d'IU (urines puru-
lentes, brilures) n'est pas une IU, et un
ECBU positif avec urines foncées mais

Jamais de sonde & demeure
car cest LE facteur
principal d’infections

nosocomiales

sans signes "généraux” (fievre, frissons)
peut le plus souvent étre traité sans anti-
biotiques.

— Dans ce cas (urines “sales” sans
signes généraux), commencer par aug-
menter les apports d'eau et acidifier les
urines avec 250 mg/ j de Vitamine C.
— En cas d'lU récidivantes a Escherichia
Coli, boire tous les jours deux verres de jus
de canneberge (ou 2 gélules de GYNDEL-
TA) quiont des vertus « préventives »

— Enfin, en cas d'IU récidivantes a
d’autres germes, essayer un traitement

« hebdomadaire » avec des antibiotiques
tels que le Monuril ou des « Quinolones
de 2° génération » en donnant le double
de la dose journaliére le premier jour du
traitement, en le renouvelant toutes les
semaines.
— Les IU favorisent la rétention des
urines et vice versa ; en pratique il est
prudent de réaliser un contréle de rési-
dus post-mictionnels ce qui implique que
Uon puisse assez facilement connaitre
quand la personne urine :
- soit la personne LIS peut appeler lin-
firmiere juste aprés avoir uriné (ce qui
nécessite de ressentir la vidange vésica-
le). Elle évaluera le résidu gréce a un
appareil [bladderscann) ou par un simple
sondage « aller-retour » ; a domicile cela
est difficile car nécessite que la person-
ne LIS soit bien « réglée » c’est a dire
gu’elle urine toujours a la méme heure
et de faire passer une IDE libérale pour
effectuer le controle de résidu par son-
dage juste apres.
- soit la personne LIS est incapable d'ap-
peler et de ressentir le moment ou il éva-
cue et il devient tres difficile d'identifier
un résidu. Dans ce dernier cas, cas d'lU
récidivantes, on considere que la per-
sonne a un résidu... jusqu’a preuve du
contraire.
— En cas de résidu post-mictionnel
majeur (> 200 cc ), il faut mettre en pla-
ce des sondages par un tiers (le conjoint
le plus souvent).
Il s'agit alors de sondages réguliers,
5 au moins / 24h, sachant que la fré-
quence des sondages est fonction des
résidus : tant qu'un sondage rameéne
plus de 600 cc de résidu en moyenne
sur 2 jours c’est que la vessie n'est pas
vidangée suffisamment régulierement,
donc on rajoute un sondage.
A terme, le probléme de résidu peut
régresser et il y a donc nécessité de le
réévaluer tous les mois en arrétant les
sondages et en surveillant la reprise des
mictions spontanées avec quand méme
reprise des controles de résidus.»
Dr F. Pellas - CHU Nimes
frederic.pellas@chu-nimes.fr
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2008, colloque LIS a Bra

12 avril
(Italie)
Luigi Ferraro, président de l'association Amici di
Daniela (du prénom de son épouse atteinte du LIS)
avait invité Laetitia Bohn-Derrien a témoigner notam-
ment de limportance de la rééducation et de la sti-
mulation précoce, le Dr Frédéric Pellas a intervenir
sur le sujet de la prise en charge des personnes LIS
et Véronique Blandin a présenter ALIS et la nouvel-
le loi handicap francaise de février 2005.

Les Gazelles

Le rallye des Gazelles |
a vu revenir pour sa |
XVIII® édition un 4x4 f
Nissan aux couleurs
de notre mécéne M+F
Girbaud, Psychologies
magazine et ALIS. C'est
a nouveau Muriel de
La Marzelle, notre
amie baroudeuse et
directrice de la com-

munication chez Girbaud, qui pilotait le véhicule dans le désert maro-
cain. Bravo et merci pour cette attention renouvelée qui médiatise notre

action et le locked-in syndrome.

Des nouvelles de Samir Nasri

Notre parrain a quitté [ Olympique de Marseille
pour Arsenal a Londres, un des meilleurs clubs
européens dirigé par Arsene Wenger.

Entretiens de médecine physique
de Montpellier - mars 2008

Plus de 150 personnes assistaient a la session dédiée au LIS. Ce
congres organisé annuellement a Montpellier réunit les méde-
cins de médecine physique, profession primordiale dans la réédu-
cation et la réadaptation des personnes LIS. ALIS y présentait son
action sur un stand et lors d'une intervention de Véronique Blandin.
Des thérapeutes référents du LIS et proches d’ALIS participaient
a cet événement : Dr Stéphane Gay, Marie-Aurélie Bruno et
Caroline Schnaekers, neuro-psychologues de luniversité de Liege,
Dr Frédéric Pellas, co-organisateur de la session présidée, notam-
ment par le Pr Bernard Bussel, président du conseil scientifique
dALIS.

La pétition a porté ses fruits

Vous avez été nombreux, plus de 1000, a signer
la pétition pour
que Jean-Marc &
Boher rejoigne  [Em
un établisse-
ment proche
de sa famille.
Aprés de nom-
breux mois de
préparation, il a
intégré le long séjour de Carpentras fin juin.
L'organisation des aides humaines spécifiques
et des aides techniques adaptées a ses besoins
a été mise au point a la fois par 'équipe réédu-
cative de Cerbere (66) et les thérapeutes et tra-
vailleurs sociaux de Carpentras (84).

Handyimpact

Max Abitbol, responsable de l'antenne ALIS
d'lle-de-France, a représenté ALIS au salon
Handyimpact, le 3 juin dernier au palais des
Congres de Paris-Est. Cette organisation pré-
sentait au grand public les acteurs associa-
tifs d'lle-de-France.

Raid Amazones a la Réunion - 22 au 30 novembre 2008

Trois Boulonnaises, Valérie Merlin, Patricia Morand et Virginie Puyfoulhoux, porteront les
couleurs d'ALIS dans la jungle réunionnaise pour ce raid féminin organisé par Alexandre
Debanne. Des épreuves de canoég, escalade, tir a larc... ponctuent les 8 jours de l'aven-
ture. Les 10 premiéres équipes gagnantes remettent un cheque de 10 000 euros a las-
sociation de leur choix. Allez les filles !
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Les amis de Lucien

Le 29 mars 2008, Le carnaval
des amis de Lucien a permis a
Violette et Lucien Sol d’Alés de
finaliser le financement d'un
véhicule accessible. La soirée
était animée par les groupes
Mozaic Band, Gérard Mincato et
El Publo, organisé par 'asso-
ciation “Les amis de Lucien Sol ”
et la salle prétée gracieusement
par la mairie.

AUTOUR D'ALIS

Schubert a tire d’ailes pour ALIS

Le Rotary Club d’Armentieres-Val de Lys a organisé le vendredi 30 mai 2008 un concert
au profit d'ALIS a Merville (Nord). Le titre du concert, “Schubert a tire d'ailes”, est un
hommage a la fois au papillon d’ALIS et au lieu insolite du concert : le hangar d'un
aérodrome. ALIS remercie les musiciens et le Rotary Club, ainsi que son président
Jean Olejniczak de leur intérét pour laction d’ALIS. Un cheque de 3 000 euros a été
remis le 27 juin a Christine Verdiere et Thierry Danigo, représentant l'antenne Nord
d'ALIS, en présence de Stéphane Bijakowski, étudiant de ['Ecole polytechnique, qui a
effectué un stage de huit mois a IALIS et a convaincu le Rotary Club du bien fondé de
cette collecte.

Cantate de Paques

Une soirée « Cantate de Paques » a
réuni les chorales Ys et Amourine le 12
avril 2008 en l'église La Grand-Croix a
St-Jean-de-Rive-de-Gier (dpt. 42). Nous
remercions le Crédit agricole Loire-
Haute-Loire qui a organisé cette mani-
festation au profit de M. Francois Greco,
atteint du LIS.

Congres européen des neurologues - Nice - jum 2008

La séance majeure était, cette
année, consacrée au locked-in
syndrome autour notamment des
travaux du coma science group
dirigé par le Pr Steven Laureys .
Plusieurs interventions faisaient
référence a la base de données
d'’ALIS, notamment la recherche
sur la qualité de vie.

Stand associations du LIS
francaise et italienne.

Spi Ouest

Des étudiants de [Ecole de management
Léonard-de-Vinci a Nanterre ont formé
un équipage pour courir la régate Spi
Ouest lors du week-end de Paques.
Sponsorisés notamment par la banque
d'affaires Wagram Corporate Finance, ils
ont voulu aussiy associer le locked-in
syndrome et porter en haut du mat le
papillon d'ALIS. La société Scanjet
System leur a offert de décorer le voilier.
Ni les gréves des pécheurs , ni les grains
dans la rade de la Trinité-sur-Mer n'ont
entamé leur allant et leur bonne humeur
pendant les 3 jours de 'épreuve.

Francois Resche, président honoraire de [ Université nantaise, a remis a Maryannick
Pavageau, le 7 juin 2008, les insignes d'officier de 'Ordre national du mérite.
Maryannick, atteinte du LIS en 1986, ceuvre sans relache pour le respect de la digni-
té humaine, au travers d'engagements dont celui au sein d'ALIS.
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« J'ai trouvé U'truc pour m’esquiver. C’est grace a mon esprit qui ne tient pas
en place. Il est hyper actif. C’est un super papillon... »

Arnaud Prunaret a une passion, le slam* et une idole, le slameur Grand corps malade, qu’il va écouter
des qu'il se produit. Il nous fait partager ici le fruit de sa créativité qui a été déclamé lors d'un événe-

ment Slam a St-Denis et devant son inspirateur.

Déclamé au printemps 2008 a l'attention de Grand corps

malade :

« |l parait que ca s" passe comme ca

Que tout est écrit a l'avance

C'est comme dans les films qu’on a téma

Au moins pour les grandes lignes, enfin je pense
Pour moi lauteur a bien tafé lintro

C'est vral, jusque 20 ans pas de souci

Ca roulait tres bien dans ma vie

Et puis ya eu comme un accroc

A cause d'un petit truc de rien du tout

En pleine nuit j'me suis rtrouvé a 'hosto

C'était juste un anévrisme, qui a pété dans ['cou

Et depuis je suis resté completement québlo
Aujourd’hui ca roule toujours dans ma vie

Mais maintenant il faut me pousser

C'est quoi ce destin tout pourri fait en deuspi ?
Mais je m’suis fait carott | Je veux m’faire rembourser
On peut dire qu'c’est du myto

Et que c’est la faute a pas de chance

Perso, je crois qu’c'était pas juste un manque de pot
Allez I J'change de sujet, j'veux pas niquer lambiance

Avant mon accident, j'y créchais aussi

Dans cette banlieue nord d'Panam, comme tu dis.
J'habitais pas loin d'chez toi en centre-ville :

Rue Gabriel Péri, en face du marché.

C'est un peu pour ca que j'ai acheté ton CD.
Quand je l'ai écouté, j'ai tellement kiffé ton style
Que J'suis venu te voir au Bataclan.

Dans ton live t'as ajouté des textes délirants

Comme celui ou tu parles de ton appartement.
Mon accompagnatrice a méme chialé

Avec ton slam sur les handicapés.

Avec toi c’est bien on parle d'un jeune de banlieue
Et méme, sans cramer de voitures, y'a du mieux
Si faut étre aussi fort que toi c’est mal barré

Jai limpression que ca va encore briler. »

Pour Fabien...

Bug de 'an 2000 :

« On peut pas dire que j'ai pas été prévenu

La télé en a assez parlé

Pourtant je sais pas pour vous mais moi j‘ai rien vu
Ils ont juste réussi a nous faire flipper

Remarque y'avait de quoi devenir parano
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Grand corps malade et Arnaud Prunaret.

Avec tout ce qu'ils nous ont rabaché
Sur Internet a la télé et dans les journaux
D'apres eux c'est tout qui va se mettre a buguer
Ya méme des oufs qu'ont fait des provisions
Ils ont rempli leur bunker avec pates, riz.
Au cas oU, en prévision
Ils avaient trop peur pour la pat-rie
En fait j'suis slr, c’est un coup d’'Lustucru
Pour écouler les stocks avant la fin d'l'année
Mais quand j'lai dit personne ne m‘a cru
Ca f'sait une théorie d'cinglé.
On peut pas dire g'j'ai pas été prévenu
La télé en a assez parlé
Le bug de l'an 2000 n’est jamais venu
Sauf pour moi qui suis paralysé depuis ce mois d’janvier.
J'sais pas pourquoi on m'a mis en prison
Je croyais que y'avait pas moyen de se sauver
Mais a 80% c’est d'la flotte ma zonzon**
Et j'ai trouvé l'truc pour m’esquiver,
C'est grace a mon esprit qui ne tient pas en place
Il est hyper actif, c’est un super papillon
Il doit rivaliser avec son TGV-Palace
Avec lui je suis devenu un pro de ['évasion
Le bug de l'an 2000 n’est jamais venu
Sauf pour moi qui suis paralysé depuis ce mois d’janvier
La mienne de bonne étoile elle steak-haché.
En fait j'suis slr, c’est un coup d’Lustucru »
Arnaud
arnosbox@yahoo.fr

*Le slam est un art d'expression populaire oral, déclamatoire, qui se
pratique dans des lieux publics comme les bars ainsi que dans les lieux
associatifs, sous forme de rencontres et de joutes oratoires.

**Prison.
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«J’ai longtemps cherché ce que j'avais bien pu faire pour mériter
un tel chatiment. Mais je croise tant d’erreurs judiciaires ici... »

Valérie Bezard, journaliste, atteinte du LIS, est hospitalisée en rééducation a l'hdpital maritime de Berck.

« Berck, le 23 mai 2008
Aux rares qui ont pensé (0sé ?) me
demander ce que je ressentais, voici une
réponse collective : non, je ne vais pas
bien. Je mens. Par politesse. Ou par
habitude. Comment puis-je étre bien en
étant comme une courgette farcie ? Je
ne sais pas trop ou je suis : dans un cau-
chemar qui dure ou dans la réalité ? Ca
ne change finalement pas grand-cho-
se ! Je suis en prison alors que je n‘ai
rien fait, sauf critiquer quelques écri-
vains, chanteurs ou comédiens. Et télé-
charger quelques trucs. Et dit du mal
de Sarko. J'ai longtemps cherché ce que
j'avais bien pu faire pour mériter un tel
chatiment. Mais je croise tant d'erreurs
judiciaires ici... Je suis un esprit que son
corps ne reconnait plus, qui reconnait
a peine son visage. Me regarder dans
un miroir me plonge dans un grand
désarroi. Mon appartement, ma ville,
Paris me manquent, écrire, manger,
boire, parler, toutes ces choses banales
qui font le socle de la vie, d'une certai-
ne forme de liberté. Se lever seule, se
laver quand et comme on veut, cela
mangue aussi. La premiere fois ou je
me souviens avoir été lavée fut tres
humiliante. Humiliation revient souvent
dans mes propos, mais c’est ce que je
ressens. Et la sensation tue qu'on m’a
volé ma vie. Parfois, j'aurais préféré
mourir le 12 aolt 2007 plutot qu’endu-
rer ce que je subis. Tout le monde ou
presque en serait remis a ce jour. Merci
a Frédérique et a Nathalie G. qui ont
quasi tout compris, aux visiteurs/euses
a Montreuil et/ou a Berck, aux auteurs
des nombreux messages dont beaucoup
m’ont touché, mais auxquels je n‘ai pu
répondre faute de logiciel performant
(j'ai mis quatre semaines a écrire ca) et
d'autonomie, les équipes de lAssfam
ainsi que, en partie, le service réa de
Montreuil et, bien siir, mes parents, Eric,
mon frere et Domi pour leur soutien
quotidien. Bises.

Valérie
P.-S. : bon anniversaire avec + ou - de
retard a ceux qui ont rejoint cette liste

et que je remercie (ca commence par
faire cérémonie des Césars) pour leur
humour corrosif teinté d'émotion.
Autre P--S. : je ne suis pas courageuse,
Je n‘ai pas eu le choix. Et la patience
n'est pas mon fort.

Avant-dernier P.-S. : sivous venez pour
parler entre vous et vous donner bon-

ne conscience en visitant la pauvre han-
dicapée, abstenez-vous. Cela vous évi-
tera de la route et a moi davantage de
gavage.

Dernier P--S. : je tiens aussi grace a vos
mails, cartes, lettres, méme si je ne peux
y répondre pour linstant. »
gerardbezard@free.fr

Hopital Maritime de Berck

Pavillon Ménard 2
Chambre 210 - Valérie Bezard

Reglement intérieur

Article 1

Vous qui entrez ici, sachez que :

. Je suis isolée du fait de mon double handicap qui rend tres difficile et aléatoire
de communiquer efficacement avec moi.

. Sivous ne me donnez pas les raisons des décisions me concernant et si vous
ne me demandez pas mon avis, je pense que vous me considérez comme une
plante verte, ce qui m’attriste profondément.

Article 2

Pleurer est pour linstant ma seule facon d’attirer votre attention. Merci de me
demander au moins si j'ai mal et a quel endroit, trop froid ou trop chaud (ce qui
m'arrive fréquemment) .

Article 3
Merci de bien visser ma tétiere. Cela fait trés mal au cou lorsqu’elle tombe, sur-
tout quand personne ne s'arréte ensuite pour la remettre en place.

Article 4
Merci de laisser ma chambre dans ['état ou vous l'avez trouvée : porte ouverte,
lumieres éteintes, etc ...

Article 5
A'la suite de mon AVC, j'ai découvert le métier d"aide soignant, poste ingrat, mais
formidable s'il est exercé avec passion, ce que la plupart d'entre vous avez.

Article 6
Je préfere qu'on m’'appelle Valérie plutét que madame, ce qui me donne lim-
pression d'étre en gériatrie.

13
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Développements et adaptations personnalisés

Alain Scaviner, ingénieur au centre de rééducation de Kerpape développe de nouvelles fonctionnalités pour
la télécommande Gewa ou encore des adaptations personnalisées de clavier virtuel pour pallier la mal
voyance fréquente chez les personnes LIS.

Autour de la Gewa

« La télécommande Gewa fabriquée en
Suede et distribuée en France par la
société CREE est bien connue des per-
sonnes handicapées en général et des
ergothérapeutes. On peut la décrire en
deux mots en disant que c’est une télé-
commande infra rouge universelle,
c'est-a-dire qu’elle peut enregistrer
n'importe quel code infrarouge d'un
émetteur externe et le restituer grace
a une commande adaptable aux possi-
bilités gestuelles de lutilisateur (cla-
vier, égrénement lumineux avec une
mono- commande...).

Elle a l'avantage d'étre munie d'une
interface et peut étre connectée a un
ordinateur capable de lui envoyer une
commande d’émission du code qu’elle
aenmémoire. Dans ce sens, j'ai déve-
loppé plusieurs logiciels qui permet-
tent de la commander. Le plus simple
est la sonnette que Bernard Beville
(association IDEE] a écrit pour ALIS (cf
Lettre d'ALIS 18 sur www.alis-asso.fr]
et qui aprés modification logicielle per-
met de commander le code d'appel
(touche !) de la télécommande Gewa. Il
faut bien entendu connecter électri-
quement les deux appareils.

Un développement particulier a été réa-
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La Gewa reliée a une carte de reproduction vocale.

lisé pour une personne atteinte d'un
LIS sans aucun langage parlé et ayant
une atteinte visuelle majeure par une
diplopie. Un léger mouvement du pou-
ce droit nous a permis d'envisager Luti-
lisation d'une mono-commande par
bouton poussoir.

Le probleme était de trouver une solu-
tion simple pour commander ['émet-
teur sans en avair la vision. Une carte
électronique de reproduction vocale a
donc été montée en périphérique d'un
processeur maitre.

En utilisant cette technique, nous avons
pu faire un égrénement vocal [voix enre-
gistrée] des commandes a envoyer vers
l'émetteur Gewa. Le processeur que
nous avons monté gére 'égrénement
vocal, le bouton poussoir mono-com-
mande et envoie le code de comman-
de a Ulémetteur Gewa qui lui est relié
électriquement.

Clavier adapté a la mal-voyance
L'adaptation développée pour M C. tour-
ne sur un ordinateur PC HP Pavilion
(déja un peu ancien) avec un écran 17
pouces. Linterface d’entrée est une
track-ball de diamétre assez important.
M C. présentant un léger mouvement
volontaire au pouce droit cette entrée a
été privilégiée. Le clavier ci-joint a donc
été représenté avec des caracteres
assez gros (Police 32) et un fond rouge
a la désignation de la touche (avant la
saisie). Le fond rouge permet d'aug-
menter considérablement le contraste
dans le cas d'une myopie. Au survol de
la touche par le curseur (gros curseur)
ona passage du fond en rouge et émis-
sion vocale de la lettre.

La sélection du caractere peut se faire
soit en automatique par un temps d’'ac-
quisition réglable soit par un clic volon-
taire. Une fois le caractére acquis, il est
écrit dans le cadre de texte situé en haut
de la fenétre de lapplication. Des carac-
teres spéciaux permettent d’avoir une
sortie vocale avec une voix de synthese
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La lettre proposée saffiche sur un fond rouge.

SAPI 4 ou SAPI 5, suivant ce qui est ins-
tallé sur la machine. Limpression de la
zone de texte est également possible.
Il est également possible de sauver le
texte et de le retrouver par la suite. La
commande RAZ vide la fenétre de tex-
te et &= efface le dernier caractére
rentré.
Ala demande de lutilisateur, les chiffres
de 0 a 9 ont été rajoutés sur une der-
niere version.
ILne s'agit pas d'un traitement de texte
mais d’un petit outil de communication
rapide adapté pour Monsieur Congratel
et qui ne serait pas forcément optimisé
pour une autre personne.
Alain Scaviner
ascaviner@kerpape.mutualite5é.

5¢ journée
d’Ergothérapie de
Garches

Le jeudi 29 janvier 2009, 'association
ARFEHGA (Association pour la
Recherche et la Formation des
Ergothérapeutes de U'Hopital de
Garches) organise la 5° Journée d'Er-
gothérapie de Garches : « Ergothé-
rapie et Communication Améliorée
Alternative : de l'"émergence d'un
besoin a une communication fonc-
tionnelle ».

Plus d'infos sur www.arfehga.free.fr
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“Votre PC prend la parole”

“Votre PC prend la parole”, est un nouveau logiciel grand public, édité par Micro Application, permettant de
restituer par voix de synthese, le texte affiché dans la plupart des applications : traitement de texte, mes-

sagerie, pages web...

«Le logiciel utilise la
technologie TTS (Text
To Speech) : il suffit de
sélectionner partie ou
totalité du texte affiché
dans une application,
puis de cliquer sur un
E bouton de lecture, pour
le faire prononcer par voix de synthése.
Contrairement aux autres solutions
connues, Micro Application n'a pas opté
pour une fenétre comportant les fonc-
tions essentielles (boutons de lecture)
apparaissant en premier plan sur toute
application, mais propose une série de
plugins, permettant d'insérer les bou-
tons de lecture au sein de plusieurs
applications standard comme les navi-
gateurs Internet Explorer, FireFox ;
Microsoft Office (Word), ou Outlook (mes-
sagerie). Pour toute autre application, il
convient de sélectionner le texte, puis
de le copier et le coller dans la fenétre
du logiciel avant de cliquer sur le bou-
ton de lecture.

- DEDmE - B - : @

Le logiciel utilise la technologie de syn-
these vocale de France Télécom, et pro-
pose au choix deux voix francaises
(Francois, voix masculine, et Isabelle,
voix féminine), ou Shirley (voix anglaise
féminine).

Pour chacune des voix, on peut choisir,
la vitesse de lecture (rapide, normale,
lente), la tonalité (aigu, normal, grave).
Coté qualité audio, ces voix de France
Télécom sont peut étre moins “percu-
tantes” que certaines voix francaises
sous norme Sapi 5, mais apportent une
excellente qualité audio, légerement feu-
trée, accompagnée d'une fluctuation de
lintonation qui rend trés agréable ' écou-
te (respect de la ponctuation, des liai-
sons, lénoncé des chiffres...).

Bien que non prévu pour cet usage, le
logiciel peut étre utilisé comme aide

ponctuelle auprés de personnes pré-
sentant un handicap de communication,
pour oraliser des messages écrits. Le
texte écrit dans la zone de texte sera
directement lu par voix de synthese
apres un clic sur le bouton lecture.

La saisie peut s'opérer depuis le clavier
de lordinateur, ou un clavier virtuel pour
les personnes qui ne peuvent utiliser
que la souris ou un équivalent : track-
ball, joystick, souris a la téte... Un clic
sur les touches d'un clavier virtuel
importe directement les caracteres dans
la zone de saisie du logiciel “Votre PC
prend la parole” ; un simple clic sur le
bouton de lecture de la barre d'outils
permet ensuite le déclenchement de la
lecture par voix de synthése (voix fémi-
nine Isabelle ou masculine Francois).
Cette technique est également utilisable
en mode défilement, utilisant un contac-
teur unique, avec un logiciel associant
lacces a un clavier virtuel, et le pilota-
ge du curseur de la souris (Clavicom NG,
Keyvit, Discover, Wivik, The Grid...).

La police de caracteres est imposée,
mais il est possible d’en modifier la taille
depuis les boutons + et - situés en bas
de fenétre.

On peut écouter des échantillons sonores
des voix de synthése a cette adresse :
www.microapp.com/logiciel votre_pc_pre
nd_la_parole_1185.html

En bonus, le logiciel permet d'enregis-
trer du texte en format MP3.
Applications : confectionner des livres
audio, exportables sur lecteur MP3...
Configuration requise : Microsoft
Windows XP ou Vista, carte son 16 bits,
620 Mo d'espace disque disponible.
Prix public conseillé : 29,95 €

(liste des points de vente sur le site
www.microapp.com).

Thierry Danigo, Ergothérapeute au
centre de rééducation Marc Sautelet
Villeneuve d’Ascq (59)

Responsable adjoint de lantenne
ALIS pour la région Nord.
thierry.danigo@apf.asso.fr
www.rnt.over-blog.com

Vous retrouvez 'excellente expertise
de Thierry Danigo dans les fiches du
Réseau Nouvelles Technologies.
Abonnement annuel : 60 €
www.rnt.over-blog.com
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ALIS préete des aides techniques de communication

Depuis 2006, l'association met a dispo-
sition des personnes LIS du matériel
de communication. Il s'agit soit d'ordi-
nateurs équipés selon les besoins de la
personne, soit de logiciels, d'inter-
faces, de contacteurs soit encore de
syntheses vocales portatives. Cela per-
met des essais sur le long terme pour
des choix réfléchis et aussi d'attendre

les financements sans étre privé du
matériel choisi. Pour bénéficier de ce
service gratuit, appelez la permanence
d'ALIS au 01 45 26 98 44. Guy-Jean
Hallé ou Hubert Azemard, respon-
sables bénévoles des aides techniques
de communication, vous aideront dans
cette démarche (gjhalis@yahoo.fr ou
hazemard@alis-asso.fr).

Autres organismes de prét : RNT, tél. : 03 20 20 97 70 - rnt@apf.asso.fr

CICAT Bretagne, tél. : 02 23 47 04 35 -

info@cicatbmv.org

Adaptec IDF : PFNT (Garches), tél. : 01 47 10 70 61 - pfnt@rpc.ap-hop-paris.fr
Escavie, tél. : 01 40 05 67 51 - escavie@cramif.cnamts.fr

Le parc de matériel ALIS

— Pointeur laser.

- Ordinateurs portables équipés
de logiciels (clavier virtuel...).

- Trackir [émulateur de souris
avec le mouvement de la téte).

- Téléthéses (appareils électroniques
portatifs avec synthése vocale) :
dialo, lightwriter, deltatalker.

- Systéme Lucy (commande de
Uordinateur par infrarouge avec le
mouvement de la téte + clavier virtuel).
- Systémes a commande oculaire :
quick glance, visioboard.

Le nouveau ClavicomNG : un clavier virtuel

Le ClavicomNG, évolution offrant plus de
fonctionnalités que le Clavicom standard,
est un logiciel gratuit développé sous la
licence libre GNU GPL par Thomas
Devaux et Guillaume Rebesche pour le
centre icom’, projet du programme
France de Handicap International.

Ce ClavicomNG est un clavier virtuel qui
permet la saisie de texte grace a un cla-
vier affiché a l'écran.

ILsuffit a Uutilisateur de cliquer sur une
lettre pour qu'elle s'affiche dans son édi-
teur de texte.
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Il est aisément paramétrable. Le mode
édition intégré permet a lutilisateur de
modifier ou créer son propre clavier avec
des touches :

Caractere [lettre], Phrase, Dernier mot
utilisé, Prédiction de mots, Raccourci,
Lancement d'application, ...

La prédiction de mots propose des mots
a partir d'un dictionnaire (dans la langue
souhaitée par lutilisateur] et d'une liste
de mots précédemment saisis par l'uti-
lisateur. Le Souricom (souris virtuelle)
est intégré dans le ClavicomNG. Il per-

met a l'utilisateur de controler la souris
(mouvements et clics) par défilement
avec un contacteur unique. Pour lins-
tant le logiciel n'intégre pas de synthe-
se vocale. Mais ce résultat peut étre obte-
nu en faisant travailler Clavicom NG avec
un logiciel comme Balabolka, associé a
une voix de synthése : Sapi 4, (gratuite)
ou Sapi b [payante).

Enfin, la gestion des profils permet a
l'utilisateur de sauvegarder toutes les
options dans un méme fichier, et pou-
voir ainsi passer facilement d'un clavier
a un autre ou exporter son propre cla-

vier sur un autre poste. Pour en savoir
plus, rendez vous sur les sites :
www.handicap-icom.asso.fr
www.handicap-international.fr
http://code.google.com/p/clavicom/

La Plate-Forme Nouvelles Techno-
logies de 'Hdpital Raymond Poincaré
(Garches, 92) publie la derniére ver-
sion de son dossier dédié aux claviers
virtuels. www.handicap.org/pages/
PlateformeNouvellesTechnologies/dos
siersPFNT.asp
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Registre National des
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service incontinence...

= EPARGNE :
Handicap.

Aujourd’hui, prés de 180 000 personnes font confiance

= SANTE : complémentaire santé pour
les personnes handicapées, agées...,
les professionnels du secteur médico-
social et leurs familles,

= PREVOYANCE : prévoyance collective,
financement des obseques,

= ASSISTANCE : assistance a domicile,

solutions en Epargne

a la Mutuelle Intégrance.
= Adhésion sans questionnaire de
santé,

= Adhésion sans exclusion liée au
handicap ou a l'age,

= Tiers Payant pour éviter l'avance des
frais de soins de santé,

= 40 délégations régionales,

= Permanences locales.
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89, rue Damrémont - 75882 Paris Cedex 18 :
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SEJOURS TEMPORAIRES

Les séjours temporaires permettent a la personne LIS de changer d‘air et aux proches de se reposer.
Des bilans médicaux et rééducatifs peuvent étre planifiés ainsi que l'adaptation a des nouvelles aides
techniques. La charte de collaboration signée avec ['Assistance publique-Hopitaux de Paris permet des
accueils de grande qualité dans les hopitaux de bord de mer : hopital maritime de Berck-sur-Mer (62),
hépital marin d’Hendaye (64] et hdpital San Salvadour & Hyéres (83). D'autres centres de

rééducation sont ouverts a ce type de séjour plus ou moins médicalisés et/ou agrémentés de loisirs :
Ste-Foy l'Argentiére [69), le Grand Feu (Niort-79], Pen Bron [56], Zuydcoote (59)...

Témoignages

Un mois a Berck

Sophie Binet nous raconte le séjour temporaire a Uhopital
maritime. « J'ai vraiment passé un mois trés bien avec du bon
personnel et Francois de La Borde (bénévole d’ALIS) est une
nourrice formidable, c’est vraiment lhomme de la situation et
en plusil est modeste, ilva me manquer ! Je trouve que le per-
sonnel devrait étre plus formé a cette pathologie car méme si
certains effets physiques sont semblables a d'autres états, on
devrait accorder plus de temps a notre probleme de commu-
nication. J'ai quand méme beaucoup apprécié de pouvoir com-
muniquer avec un médecin a l'aide de mon code, c’était la pre-
miére fois que quelqu’un prenait son temps pour le faire !
La piscine avec Frank a été un grand succés ; maintenant il
faut que je puisse continuer cela a proximité de mon domici-
le I Je bois et mange aussi de mieux en mieux. J'ai demandé
ayretourner a la méme période si possible, lannée prochai-
ne, un mois loin de ma fille, c’est suffisant ! 'l »

Sophie Binet - laureen.binet@wanadoo.fr
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L'hépital maritime de Berck [vue cété mer).

Du coté de Berck-sur-Mer

Zoubida Touarigt, journaliste, hospitalisée actuellement a
U'hopital maritime de Berck, écrit régulierement des billets

sur l'actualité locale que nous publions en page d’accueil
de notre site www.alis-asso.fr

Des témoignages de personnes LIS sont aussi disponibles
dans la rubrique Publication/témoignages

Mon séjour a Uhopital San Salvadour

Samira Attigui, atteinte du LIS en 1994, passe un mois a
Hyeéres.

«Je voulais couper un peu la routine de mon lieu de vie hos-
a Hyéres (Var). C'est un lieu trés chaleureux ; et trés accueil -
lant ; et bien adapté avec un personnel trés compétent. Il pro-
pose différentes activités et a une vue splendide du bord de
mer. Durant ce mois, je fais lapprentissage de lordinateur
avec Mme Gabry et un matériel prété par ALIS. Le plus : les
activités. Le moins : manque de chambres individuelles. J'y
reviendrai avec plaisir. »

Samira Attigui - hopital d'Uzes
510 route de Nimes - 30701 Uzes cedex

mander lordinateur.

Samira Attigui teste le joystick pour com
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Un « abonné » de U'hopital marin d’'Hendaye

Bernard Raynaud a passé plu-
sieurs séjours a Hendaye.

« Entouré de personnes sym-
pathiques et compétentes, jai
pu apprécier grandement les
différents séjours que j ai effec-
tués a Hendaye. Ils m'ont per- ||
mis de créer des liens et de les |
faire vivre a Uextérieur de U'ho-
pital. Ce réseau relationnel est
trés important pour consolider
ces liens si précieux dans notre
pathologie. La dynamique de prise en charge basée sur des
valeurs humanistes facilite les échanges et le partage du vécu de
chacun dans une ambiance chaleureuse. Je vous remercie. »
Bernard Raynaud - nanar01@cegetel.net.




QUI EST QUI CHEZ ALIS ?

Guy-Jean Hallé (aide technique), Alexandre Jacquillat, Stéphane Bijakowski
[stagiaires de I'Ecole polytechnique), Hubert Azemard (aide technique), Lorette
Dorgans [assistante sociale] et Véronique Blandin (déléguée générale].

Qui est au bout du fil ?

La permanence téléphonique est ouverte les lundis, mardis
et jeudis. Véronique Blandin et des bénévoles répondent a
vos appels au 01 45 26 98 44 (contact@alis-asso.fr). Lorette
Dorgans, assistante sociale, est présente le jeudide 9ha 13h
etde 14ha 17 h. Guy-Jean Hallé (gjhalis@yahoo.fr) et Hubert
Azemard (hazemard@alis-asso.fr), bénévoles et spécialistes
des aides techniques, sont présents les lundis et jeudis.
A Uhopital maritime de Berck, c'est Francois de La Borde,
bénévole, qui accueille et accompagne les personnes LIS
(francois-delaborde@wanadoo.fr.

Conseil d’administration d’ALIS

" Nous avons le grand plaisird’y
" accueillir Fabien Laborde et
Olivier Le Floch. Ils ont été les
premiers stagiaires de [Ecole
polytechnique a effectuer un
stage de 7 mois a ALIS en
2005. Leur connaissance par-
faite d’ALIS conjuguée a leur
dynamisme feront des mer-
veilles | Leur premier projet est ['évolution du site Internet
pour plus de convivialité. Nous les remercions infiniment de
leur engagement.

Fabien Laborde et Olivie Le Floc -

Infos loi :

e Fiscalité du dédom-
magement des aidants
familiaux : Un rescrit fis-
cal N°2007-26 est interve-
nu pour préciser le régime
fiscal des sommes percues
au titre du dédommage-
ment par l'aidant familial.
Ces sommes sont impo-
sées au titre des bénéfices
non commerciaux et non
professionnels.

En contrepartie l'aidant
familial peut déduire les
dépenses nécessitées par
l'exercice de cette activité
(déduction plafonnée).

eSuppression des exo-
nérations de cotisations
accidents du travail et mala-
dies professionnelles dans
le calcul des charges pour
l'emploi, notamment des
aides a domicile (auxiliaires
de vie, aidants familiaux...).
Voir Circulaire DSS-5B

n° 2008-27

du 30 janvier 2008

sur www.loi-handicap.fr

* Répercussion de la
hausse du SMIC sur le
montant du dédommage-
ment des aidants familiaux
et sur le taux horaire des
salaires liés a la prestation
de compensation.

Voir texte du Ter mai 2008
sur www.loi-handicap.fr

Agenda

Salons Autonomic
25-26 sept. 2008 Nancy
27-28 nov. 2008 Marseille.

27 septembre 2008

La comédie de Neuilly-sur-
Seine joue pour ALIS Piéce
démontée.

Réservation a [ALIS.

11-12 décembre 2008

Formation pour les théra-
peutes a la prise en charge
des personnes atteintes du

LIS a Lille. Renseignements
aupres d'ALIS.

27 mars 2009
Journée annuelle d'ALIS
a Boulogne-Billancourt

e +20 % pour le dédom-
magement des aidants
familiaux. Lorsque l'aidant
n'exerce aucune activité pro-
fessionnelle afin d'apporter
une aide a une personne
handicapée dont l'état néces-
site a la fois une aide totale
pour la plupart des actes
essentiels et une présence
constante ou quasi constan-
te due a un besoin de soins
ou d'aide pour les gestes de
la vie quotidienne, le dédom-
magement mensuel maxi-
mum est majoré de 20 %.
Arrété 25/5/08 du code d'ac-
tion sociale.

JON®0132 du 7/6/08 - p.9375
texte n°19.

Les antennes d'ALIS dans les régions

Les 11 antennes d’ALIS sont représentées
par des familles et des thérapeutes. Elles
relaient 'action de ['association et sont un
recours local solidaire.

Grenoble Famille Calvat : 04 76 78 92 51
Lille Famille Lecocq : 03 20 04 49 27
Marseille Famille Dipéri : 04 42 79 27 19
Nantes Famille Pavageau : 02 40 75 01 40
Nice Famille Nicola : 04 92 02 87 80

Nimes Famille Sol : 04 66 86 13 06

Paris Famille Abitbol : 01 49 91 97 79

Rennes Famille Guennegou : 02 96 13 51 16

St-Etienne Famille Greco : 04 77 75 13 06

Strasbourg Famille Ohl : 03 88 69 36 87

Toulouse Famille Ingrassia : 05 61 09 94 23
Famille Gendreu : 04 68 60 32 21




lockedinsyndrome®@eurordis-medicalistes.org
Liste de discussion européenne pour le LIS.

Eurordis est une fédération d'associations active dans le
domaine des maladies rares en Europe.

La liste de diffusion spécifique par pathologie est un espa-
ce de discussion privé dans lequel les personnes commu-
niquent par email. Pour s'y abonner (gratuitement], il faut
remplir un formulaire d'inscription en ligne. Chaque mes-
sage est transmis a tous les abonnés. Chacun est alors libre
d’y répondre - soit a l'ensemble des abonnés, soit a celui qui
a envoyé le message. Les messages peuvent étre écrits en
Francais méme si l'anglais est préférable car les listes
s'adressent a tous les malades en Europe. C'est un premier
pas sur le chemin de la création d'une fédération européenne
des associations du LIS. A suivre...

Une mine de renseignements

www.audible.fr : Ouvrages lus par un narrateur.
www.yanous.com - www.cicatbmv.org - www.handitec.com
www.handiplus.com : Sites informatifs, newsletters.
www.apf.asso.fr : Association des paralysés de France.
www.servicepublic.fr Les textes de loi

www.andephi.org Assoc. nationale de défense des
personnes handicapées en institution. Tél. : 01 48 80 76 38
www.isaac-fr.org Association internationale dédiée a
toutes les personnes en difficulté de communication.
www.handicap.org présente la plateforme nouvelles
technologies de U'hopital de Garches et la trés efficace
base de données des fauteuils roulants (www.handicap.org/
pages/Institut-dynamique/fauteuil/FormulaireRecherche.asp).
www.loi-handicap.fr présente la loi sous une forme
simplifiée. Créé par Dominique Rabaud.
www.maladies-orphelines.fr - www.orpha.net
www.alliance-maladies-rares.org : maladies rares.
Ecoute handicap moteur : 0800 50 05 97

Maladies rares info service : 081063 19 20

Droits des malades : 081051 51 51

Littérature et témoignages de LIS :

- Le scaphandre et le papillon - Jean-Dominique Bauby

- Emmuré vivant dans mon corps - Philippe Prijent

- Je parle - L'extraordinaire retour a la vie d'une

locked-in syndrome - Laetitia Bohn-Derrien

- Putain de silence - Philippe et Stéphane Vigand

- Solitaire dans le silence - Roland Boulengier
boulengier@skynet.be (non dispo en librairie)

- Vies brisées - Jean Busalb

Et aussi de nombreux témoignages sur le site d'ALIS
www.alis-asso.fr - rubrigue Les publications/témoignages
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INFOS - PUBLICATIONS

Les publications d’ALIS : sur demande a
la permanence et téléchargeables sur le site

Nouvelle version de
Communiquer sans la
parole, écrit par
Véronique Gaudeul et
revu année aprés année
par les stagiaires de
'Ecole polytechnique.

Doemmunkgues sarg la pacaks T
- it bl ryerionct s wopium,

e B

Livret Aides
technigues et LIS, concu
o par Clairette Charriére,

thé te
T ergotherapeute a
"= | UESCAVIE/CRAMIF.

Guide pratique pour la

rééducation orthophonique du
locked-in syndrome en secteur libéral,
écrit par Marina Janin en collaboration
avec l'équipe de rééducation du centre
lArche (Le Mans - dépt. 72 et

des orthophonistes libérales

en charge de personnes LIS.

Et aussi :

- Les Lettre dALIS

- Rééducation orthophonique du LIS, Ph. Van Eeckhout.
- Prise en charge du LIS, Dr Frédéric Pellas.

- www.comascience.org : nombreuses publications sur
le LIS par le Pr Steven Laureys et son équipe liégeoise.

Les DVD

- Faire vivre l'espoir

- Vie quotidienne et locked-in syndrome

- Rééducation kinésithérapique et orthophonique
- Rencontre avec ALIS sur www.alis-asso.fr

Le Guide de l'aidant familial :
Concu par le ministére de la santé,
ce livret tres complet, informe sur
les droits des personnes handicapées
¢ et de leurs aidants familiaux.
www.travail-solidarite.gouv.fr/IMG/
pdf/aidant_familial.pdf

Les associations LIS a U'étranger :

Allemande : looked-in-syndrom@nexgo.de

Belge : www.uzleuven.be/wittebolsfonds

Italie : info@amicidaniela.it - www.amicidaniela.it
Quebecoise : l.dagenais@sympatico.ca

Suisse : hans.schwegler@paranet.ch




Devenez
donateur

Donateur : 35 €.
Donateur bienfaiteur :
a partir de 80 €.
Vous recevrez un recu

fiscal .
ALIS - 225, bd J-Jaures, Fauteuils
MBE 182,

92100 Boulogne-Billancourt

| Nouveaul

Don en ligne
Vous pouvez utiliser la solu-
tion de paiement en ligne

PAYPAL par carte bancaire Autr’e _
a partir de la page d'accueil materiel
15200 €

du site www.alis-asso.fr.

Je vis enfin !

roulants
10 300 € \'
18 %

Vos dons sont utiles

Aides financieres apportées
aux membres d’ALIS en 2007

Matériel de
communication
15000 €

D

Aménagement
du domicile et
domotique
7000 €

Aide sociale
9 600 €

Laide d/ALIS c’est aussi accompagner la réalisation d'un projet de vie

"J'ai 36 ans, je suis devenu LIS a 22 ans. J'ai d'abord vécu plusieurs années dans un
foyer de vie mais cette organisation collective me pesait. Alors ALIS m'a trouvé un appar-
tement, a effectué toutes les démarches, organisé les travaux et mis sur pied l'organi-
sation nécessaire a mon nouveau projet de vie. J'ai intégré un appartement ot je méne
enfin la vie que j'espérais. Avec des personnes qui m’'accompagnent et répondent a
mes besoins, je me leve et me couche quand je veux, je fais mes courses, je me fais a
manger (ce que je veux), etc. Je vis enfin " Jullio Lopes-Ribeiro. jullio@netcourrier.com

Avec www.soliland.fr, vos achats sur le Net contribuent a aider ALIS.

Soliland est le premier portail sur Internet en France quivous
permet de financer l'association caritative de votre choix a tra-

SOMQ,HQ

vers tous vos achats sur Internet chez les plus
grands marchands du web et sans dépenser
plus ! Le site propose un systéme innovant ou
tout le monde trouve son compte : les associa-
tions collectent des fonds sans frais de collec-
te, les internautes réalisent des dons gréce a
leurs achats mais sans dépenser plus, et les

marchands sur Internet participent a cette démarche éthique.

Plus de 500 magasins sur le Net dont La Redoute, les 3 Suisses,
FNAC spectacles, Carrefour, Etam... se sont engagés dans
cette démarche solidaire. A chaque achat, un
pourcentage [variable selon les enseignes, jus-
qu'a 15 %) est reversé a ALIS. Il est conseillé
de télécharger le logiciel proposé [pour PC uni-
quement), dans ce cas le pourcentage est rever-
sé automatiquement lors de votre achat sur le
site d'un marchand, sinon lachat est possible
en accédant a un site marchand via Soliland. www.soliland.fr

ALIS remercie les entreprises qui la soutiennent
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