Voici la premiere
“Lettre d’ALIS”,
réalisée dans Iesprit
voulu par Jean-
Dominique Bauby.
Rédacteur en chef de
“Elle”, atteint par un
locked-in syndrome, il
était auteur du livre
“Le Scapbandre et le
papillon”, publié quel-
ques jours avant sa dis-
parition le 9 mars 1997.
Jean-Dominique Bauby
avait ainsi décrit les
objectifs d’ALIS :
“Rassembler toutes les
données existantes sur
le locked-in syndrome,
permettre aux patients
de mieux communiquer,
de créer des moyens
informatiques pour
rompre leur isolement
et de faire d’eux, a part

entiere, des c1toyens
du XXIe siecle”.

Liste des membres
du bureau et leurs
fonctions

Vincent Lalu : président/
Directeur de “La Vie du
Rail”.

Anne-Marie Périer : vice-
présidente/directrice de la
rédaction de “Elle”.
Michel Abécassis : secré-
taire général/médecin -
journaliste.

Philippe Vigand, “LIS” :
trésorier/ancien contrdleur
de gestion.

Stéphane Vigand : tréso-
riere adjointe /chargée

de mission 2 la Fondation
Hachette.

Philippe Van Eeckhout :
président du comité médi-
cal et scientifique/
orthophoniste.

Brice Agnelli : membre du
bureau/photographe.
Florence Ben Sadoun :
membre du bureau/
journaliste.

Bernard Chapuis :
membre du bureau/jour-
naliste - écrivain.
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La lettre de

QU’EST-CE QUE

LE LOCKED-IN SYNDROME ?

Le locked-in syndrome (LIS littéralement : syndrome
& enfermement) est une atteinte neurologique rare
entrainant une tétraplégie compléte et un mutisme.
Apres une phase de coma plus ou moins longue,

le LIS se traduit par :

- une paralysie complete Tout mouvement est
impossible, excepté le clignement des paupicres,

- une incapacité de parler. D’ot la nécessité, pour
communiquer, d’un code fondé sur le regard,

- un état de conscience et des facultés intellectuelles
parfaitement intacts.

Aprés la phase aigué de ces troubles, des possibilités
de récupérations fonctionnelles existent avec le
temps et les stimulations (rééducation).

LE COMITE SCIENTIFIQUE

Dans le cadre de la création d’ALIS, un comité médi-
cal et scientifique a été mis en place.

Lobjectif de ce comité est de mieux appréhender
cette maladie, de la faire connaitre, d’inventorier les
traitements et les techniques améliorant les condi-
tions de vie des patients atteints d’un locked-in syn-
drome et aussi de faciliter entraide des familles.

A ce jour, 28 représentants du monde médical ont
répondu a cet appel, de France et de I’étranger
(Allemagne, Grande-Bretagne, Italie, Espagne,
Etats-Unis).

Fondateur : Jean-Dominique Bauby

164 ADHERENTS
AU 18 JUIN

Trois mois apres la créa-
tion d’ALIS, 164 per-
sonnes ont rejoint I’asso-
ciation. A ce jour,

78 000 F de cotisations
ont été enregistrés,

et 62 000 F de droits
d’auteurs. Ces droits
concernent |’article
d’Erik Orsenna paru
dans le magazine “Elle”
et les photos de Jean-
Loup Sieff et d’André
Rau utilisées en presse.

RECENSEMENT

L’un des objectifs
d’ALIS est de recenser
et localiser le nombre de
locked-in en France

et dans le monde, afin
d’identifier chaque
patient. La tiche est dif-
ticile car aucune étude
n’existe a ce jour.

ALIS est entrée en
contact avec une vingtai-
ne de LIS en France.
Huit sont en région
parisienne, les autres
résident dans la partie
est-sud-est de la France,
et quelques-uns a 'ouest
et dans le Nord.
Lentourage de ces
patients a spontanément
contacté ALIS. L’asso-
ciation prépare un mai-
ling adressé a tous les
centres en France sus-
ceptibles d’accueillir des
LIS, ainsi qu’aux services
hospitaliers de neurolo-
gie et de rééducation
fonctionnelle. Ceci afin
de collecter toutes infor-
mations permettant
d’établir le recensement.

Tél/fax :
01 46 04 33 38



UN SITE ALIS SUR INTERNET

Pour accéder au site :
http://www.club-internet.fr/alis

Pour adresser des courriers éléctroniques (e-mail) :
alis@club-internet.fr

Internet est un formidable moyen de communication
et d’échanges entre les individus, et qui permettra a
ALIS de porter son action au-dela de nos frontieres,
afin d’étre plus efficace.

Le site ouvrira prochainement, et s’adressera princi-
palement a tous ceux qui, dans le monde :

- ont besoin d’informations sur la pathologie du loc-
ked-in syndrome, pour venir en aide a ces patients,
veulent entrer en contact avec des personnes atteintes
de ce syndrome ou avec leur entourage, afin de leur
apporter leur soutien ou d’échanger des expériences,
- ont des informations a divulguer pour enrichir

le site.

Le site s’enrichira progressivement d’informations
concernant la pathologie du syndrome, le recense-
ment des patients, leur localisation, la liste des centres
d’accueil, les personnels spécialisés, les conseils pour
les problémes de soins, de rééducation, de moyens

de communication, de matériels de domotique

et informatiques.

Sur le forum, on pourra poser des questions.

Des réponses seront apportées, dans la mesure des
moyens d’ALIS, par des médecins spécialistes, neuro-
logues ou des rééducateurs, kinésithérapeutes, ortho-
phonistes et ergothérapeutes.

MINITEL

Afin de rendre I'information accessible, mais sans
possibilité d’échanges (le systeme ne le permettant
pas), ALIS étudie la possibilité d’ouvrir un serveur
sur le minitel. Ce systéme bien connu en France est
facile d’acces.

WEB POUR LES MALADIES RARES

L'utilité du réseau Internet trouve sa pleine applica-
tion avec le serveur sur les maladies rares (maladies
ayant une fréquence inférieure a 1 pour 2 000 dans la
population). Le docteur Ségolene Aymé, directeur du
service commun 11 de PINSERM, est en charge du
projet. Ce serveur est une banque de données ras-
semblant toutes les informations concernant chacune
des maladies rares.

Ce serveur, dont nous communiquerons ’adresse
quand il sera opérationnel, s’ouvre aussi aux associa-
tions s’occupant de ces maladies rares. C’est a ce titre
- qu’ALIS sera présente sur ce site, avec la possibilité
de renvoi sur son propre site :
http://www.club-internet.fr/alis
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Comment commu

avec un locked In

C’est au patient et a son entourage de décider
du mode d’utilisation de I’alphabet. Nous
essayons de rassembler toutes les formes d’al-

1 L’alphabet utilisé par Jean-Dominique Bauby

ES.ARINTULOMD.PCEBVH.G.]JQ.ZY.XK.W.

Il a été présenté dans son livre “Le Scaphandre et le
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papillon” et dans le film “Assigné a résidence”, réali-
sé par Jean-Jacques Beineix pour I’émission
“Bouillon de culture” de Bernard Pivot, diffusé sur
France 2, le 14 mars 1997.

L’interlocuteur du patient énonce chaque lettre de
I’alphabet selon un ordre de fréquence d’utilisation
pour composer les mots de la langue francaise.

Le patient cligne d’un ceil pour arréter son interlocu-
teur sur la lettre qu’il doit prendre en note.

Il faut recommencer 'opération pour chaque lettre,
qui composera les mots, puis les phrases.

Selon ’habitude et le degré de connivence des per-
sonnes, la technique est plus ou moins rapide.

Il n’est bien sir pas nécessaire d’énoncer toutes les
lettres d’un mot s’il peut étre compréhensible avant.
Il suffit alors de prononcer le mot, voire la fin de
phrase. Si le patient acquiesce, il clignera une fois,
dans le cas contraire deux fois.

2 La méthode par voyelles et consonnes

D’autres patients communiquent de la fagon suivante :
Palphabet est divisé en quatre groupes : voyelles,
consonnes 1 (de B a H), consonnes 2 (de J 3 Q),
consonnes 3 (de R a Z), interlocuteur énonce
“voyelle, puis consonnes, 1, 2, 3” et le patient valide
le groupe choisi par le clignement de la paupiere.
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niquer
Syndrome ?

phabet utilisé par les locked-in syndrome
(LIS), en langant un appel dans ce sens. A ce
jour, nous pouvons vous en présenter trois.

3 Autres méthodes par voyelles et consonnes

Pour cette troisieme méthode, I’alphabet est divi-
sé en sept groupes : (voyelles 1 (de A a I),
voyelles 2 (de O 2Y), consonnes 1 (de B a F),
consonnes 2 (de G a K), consonnes 3 (de L a P),
consonnes 4 (de Q a T), consonnes 5 (de V 2 Z).
L’interlocuteur épelle “voyelles 1, 2, consonnes 1,
2, 3, 4, 5” et le patient valide le groupe choisi par
le clignement de la paupiere.
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ALIS fait actuellement 'inventaire des matériels
basés sur la vision ou le clignement des paupieres
permettant la communication, ainsi que des matériels
permettant une certaine autonomie du patient (lit,
fauteuil, télévision, radio, éclairage...). Cet inventaire
se fait avec la collaboration des patients identifiés,

et avec ’h6pital Raymond-Poincaré de Garches.

UN EXEMPLE DE SOLIDARITE

Le défi pour Didier et William, deux amis

de Dominique Toussaint, atteint du LIS, qui était
voisin de Jean-Dominique Bauby 2 Berck est de lui
rendre une autonomie de communication pour le sor-
tir de son isolement. En plus du systéme francais Eye
Access (voir encadré) offert a ’hopital de Berck par la
Fondation pour la recherche médicale, grace aux fonds
collectés par Le Rayon Vert, leur choix s’est porté sur
Vision Key, acheté par la famille de Dominique, un sys-
teéme canadien consistant en une paire de lunettes sup-
portant un boitier que Dominique utilise comme un
clavier. Le systeme, qui suit les mouvements oculaires
de Domlmque lui permet de sélectionner les lettres,
qui s’inscrivent en temps réel sur un boitier relié aux
lunettes et sont lues immédiatement par entourage.
Le point essentiel a souligner est qu’une fois 'appareil
branché il peut communiquer de sa propre initiative.
D’étape suivante 2 laquelle travaillent maintenant
Didier et William est de configurer un micro-ordina-
teur de type PC afin de le relier 4 Vision Key, qui se
substituera au clavier de la machine et lui permettra
d’accéder a Internet et a tous les outils bureautiques.

SOS CONFORT

Philippe Vigand, locked-in syndrome depuis sept ans,
vous donne des conseils de vie quotidienne, tirés de sa
propre experlence Les votres sont les bienvenus.

- Coussin “sous-cul” Roho : 2 600 F (bien rembour-
sé) ; contacter BVS Médical 01 60 86 65 65.

- Contréle d’environnement James (ne marche que

si on a un contact volontaire) : 9 500 F ;

Handi Concept 01 44 73 15 23.

- Ordinateur a commande oculaire : systeme soft Eye
Gaze chez Dixon et Nancy.

- Leéve-personne (qui peut aussi servir pour aller a la
selle) : entre 6 700 et 30 000 F ; la Maison du Médical
01 34 34 38 50.

- Fauteuil (1égereté et maniabilité sont fonction de

la récupération de la personnes intéressée) : a partir
de 6 000 F avec options ; la Maison du Médical.

- Matelas anti-escarre : 1 250 F ; la Maison du
Médical.

- Lit électrique : env. 9 000 F ; la Maison du Médical.
- Lit-douche : env. 25 000 F ; ARJO 01 49 63 47 00.

- Baignoire spéciale avec lit-douche adapté : a partir
de 43 000 F ; ARJO.

- Adaptatlon d’une voiture type Renault Espace :

87 500 F ; Carrosseries spécifiques d’Auvergne

04 70 43 67‘22.

- Matelas gonflable de voyage (indispensable pour

le dos et les fesses) : 3 000 F ; la Maison du Médical.

Pour les remboursements, constituer a chaque fois un
dossier ou une entente préalable.

Quel que soit le matériel acquis, il faut se mettre en
contact avec un ergothérapeute spécialisé.

ALIS REJOINT EURORDIS

Eurordis (Européan Organization for Rare
Disorders), I’ Association européenne des maladies
rares, a été créée a I'initiative de quatre membres
fondateurs :

- Association frangaise de lutte contre la mucovisci-
dose (AFLM)

- Association frangaise contre les myopathies (AFM)
- AIDES Fédération nationale

- Ligue nationale contre le cancer.

L objectif général d’Eurordis est d’améliorer la
qualité de vie de tous ceux qui sont atteints

de pathologies rares en Europe.

Chaque association rejoignant Eurordis reste indé-
pendante et poursuit sa mission.

A ce jour, plus de 60 associations de pays européens
différents se sont regroupés au sein d’Eurordis, tels
que I’Association des paralysés de France, Solidarité
enfant sida (Sol en Si), CLAPEAHA (Parents of
Children with Multiple Disabilities)...

Eurordis travaille pour que ’Europe se dote le plus
vite possible d’un cadre législatif propre a encourager
la recherche et le développement de médicaments
destinés au traitement de maladies rares. Dans ce
cadre, une proposition de réglement européen sur les
médicaments orphelins ddit étre déposée au
Parlement et au Conseil des ministres européens.




ALIS RENCONTRE

“LE SCAPHANDRE ET LE PAPILLON”

LES LIS

Conformément 2 ses
objectifs, ALIS apporte
une aide personnalisée
aux locked-in syndrome
et a leur entourage.
C’est a ce titre que
depuis un mois Philippe
Van Eeckhout,
orthophoniste et prési-
dent du comité médical
et scientifique d’ALIS,
a recu des membres de
’entourage de locked-in
et s’est déplacé pour
rencontrer des patients
sur leur lieu de vie.

Il s’efforce de répondre
dans la limite de ses
possibilités aux appels
en prenant contact par
téléphone avec les
familles afin de

les conseiller selon

leurs demandes.

ALIS INFORME
DANS “LA LETTRE

DU MEDECIN
REEDUCATEUR”

Le docteur Martine
Tramblay, médecin
spécialisé en rééducation
et membre de la Société
francaise de médecine
physique et de réadapta-
tion, signe un article
dans “La Lettre du
médecin rééducateur”
du mois de juin pour
informer d’ALIS et de
sa vocation au sein du
corps médical. Le doc-
teur Tramblay assure
ALIS de ses conseils,
notamment pour la mise
en place du comité
médical et scientifique.

DANS LE MONDE

Jean-Dominique Bauby, 'auteur du livre et fondateur,
d’ALIS, imaginait-il pareil succes ?

“Le Scaphandre et le papillon” est paru

le 3 mars 1997, avec un premier tirage de 26 000
exemplaires, épuisé en quarante-huit heures. Trois
mois et vingt et une réimpressions plus tard, le tirage
total s’éleve a 323 000 exemplaires. Le livre a occupé
la téte de liste des best-sellers pendant onze semaines.
Avant méme sa parution, le livre avait attiré ’atten-
tion d’un bon nombre d’éditeurs étrangers - et des
plus prestigieux. Successivement Knopf aux Etats-
Unis, Hanser en Allemagne, Longanesi en Italie, etc.,
en ont acquis les droits. Aujourd’hui, le nombre des
traductions parues ou 2 paraitre s’éleve a vingt-trois,
dont le thai, I'islandais, et le coréen.

Des sa parution en Grande-Bretagne, chez Fourth
Estate, le livre a bénéficié d’une critique enthousiaste :
“C’est 'un des grands livres de ce siecle”, a jugé le
Financial Times. Le livre est n°1 depuis sept semaines
et son tirage atteint 60 000 exemplaires. Le livre est
également en téte des ventes en Suede. Sa récente sor-
tie américaine a été accompagnée d’une tres chaleu-
reuse critique du New York Times.

Parallelement au livre, le film de 26 minutes réalisé
sur Jean-Dominique Bauby par Jean-Jacques Beineix,
et projeté lors de ’émission “Bouillon de culture”

de Bernard Pivot, est actuellement disponible en
vidéo-cassette.

Publications étangeres

Etats-Unis, Grande-Bretagne, Allemagne, Pays-Bas,
Italie, Suede, Finlande, Danemark, Norvege,
Catalogne, Portugal, Brésil, Grece, Corée, Croatie,
Pologne, Japon, Chine, Turquie, Israél, Island,
Thailande... et en langue espagnole.

EYE ACCESS, LORDINATEUR
QUI OBEIT A L'EIL

Parmi les logiciels de communication destinés 2
rompre lisolement des locked-in syndrome, I'Eye
Access de Christian Gay et Philippe Cheron semble
aujourd’hui 'un des plus performants.

Ces deux ingénieurs du midi de la France ont mis au
point et continuent d’améliorer (malgré de séveres dif-
ficultés financieres) un systéme qui fonctionne au
regard : grice A une paire de lunettes ultra-légeres
équipées de deux caméras miniatures qui captent et
renvoient le faisceau lumineux de la pupille, I'ceil de
Iutilisateur fonctionne comme une souris. Un cligne-
ment de paupiere équivaut a un “click” sur I’écran de

. Pordinateur. Plusieurs grands handicapés en France

bénéficient déja de ce systeme sur lequel s’adaptent
traitement de texte, jeux vidéo, diverses commandes
domotiques et méme un synthétiseur vocal.

Renseignements : Eye Access au 04 66 30 49 23.
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UN NOUVEL
ECRIVAIN CHEZ
LES LIS :

Philippe Vigand

Apres Jean-Dominique
Bauby, fondateur
d’ALIS et auteur du
“Scaphandre et le
Papillon”, Philippe
Vigand, trésorier de I’as-
sociation, vient d’ache-
ver un livre, a paraitre en
octobre prochain aux
éditions Anne Carriére.
Dauteur est lui-méme
locked-in syndrome
depuis 1990. 1l s’est atte-
1é a la tache en octobre
1995, réalisant la proues-
se de rédiger seul cette
ceuvre de longue haleine.
En effet, c’est grice a
I’assistance d’un ordina-
teur (modele : Eye Gaze
de LCT Technologie
USA) qu’il a pu, d’un
ceil fixant une caméra,
commander ’écriture de
chaque lettre, de chaque .
mot, de chaque phrase...
Son témoignage sera
particulierement intéres-
sant, car il vit sa
“deuxieme vie” depuis
cinq ans, chez lui, au
milieu de sa famille.

“J’ai eu cette merveilleu-
se chance que Stéphane,
ma femme, et mes
enfants restent 2 mes
cotés. Il est ainsi naturel
qu’elle apporte son
témoignage. C’est pour-
quoi ce livre comportera
nos deux versions !”
nous a-t-il écrit avec son
ordinateur.

Afin de rejoindre tous
ceux qui soutiennent
déja ALIS, vous pouvez
envoyer vos dons, sous
forme de chéque libellé
a Pordre de I’associa-
tion, 38, bd Jean-Jaures,
92100 Boulogne.




