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par le bureau d’ALIS

Nous avons eu la tristes-
se d’entendre au cours
d’une émission consacrée
a I’hopital de Berck, sur
France Culture, Em-
manuel Hirsch déclarer
que Jean-Dominique
Bauby avait été abandon-
né par ses proches, laissé
aux seuls soins du per-
sonnel médical. Cette
contre vérité odieuse,
qu'un médecin de Berck
pourtant présent a l’an-
tenne n’a pas jugé utile
de démentir, était desti-
“née A prouver que seule
compte I'intervention du
personnel médical dans
le suivi et I’assistance aux
malades. Ce que dément
Philippe Vigand : “Au-
dela du progres que nous
avons l'un et [autre
connu en termes de kiné-
sithérapie, orthophonie
et, surtout, ergonomie,
nous avons tout particu-
lierement bénéficié du
soutien de notre entou-
rage qui nous a ainsi per-
mis de supporter puis
vaincre ce syndrome.
Pour ce qui me concerne,
les visites quotidiennes
de mes femme, sceur (les
deux “tigresses” dont je
parle dans mon livre),
enfants et amis étaient
attendues au point de me
projéter en avant, alors
qu’il est si tentant de
regarder en arriére et
regretter | L'une des
vocations d’ALIS est jus-
tement de sensibiliser
Pentourage des patients
ainsi que les responsables
de centres de rééducation
afin que I'importance
de Penvironnement soit
respectée et prise en
compte.”
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RENDEZ-VOUS A LA SALPETRIERE LE 25 AVRIL

Une journée pour communiquer, échanger des idées,
des conseils, des expériences. ALIS et Eurordis vous
attendent a Paris.

Le 25 avril 1998, a I’hopital de la Salpétriere se tiendra
la premiere Journée Handicap et Communication
organisée par ALIS en collaboration avec Eurordis,
I’association européenne des maladies rares. Une gran-
de rencontre entre les patients atteints du Lis, leurs
familles et I’association. ALIS, plaque tournante du
locked-in syndrome, invite les fabricants de matériel
informatique, ordinateurs et logiciels, & faire la
démonstration des nouveaux moyens de communica-
tion par le regard ou par un mouvement réduit. Ceux-
ci intéressent au premier plan les Lis, mais aussi les
malades souffrant de sclérose en plaque, les SLA et
certaines myopathies.

Apres une présentation de 'action d’ALIS et diffé-
rentes interventions du comité scientifique sur le Lis,
cette journée sera aussi un temps de rencontre entre les
familles et avec les professionnels.

Alis y tiendra aussi son assemblée générale au terme de
sa premiére année existence ; tous ses adhérents y
seront conviés.

Le programme précis sera bientdt a votre disposition,
ainsi que les coordonnées précises de cette journée.

Fondateur : Jean-Dominique Bauby

283

adhérents

ont rejoint I’association.
ALLS 2 enregistré
148 000 francs de cotisa-
tions et 85 000 francs de
dons (droits d’auteur
reversés).

Les livres Le Scaphandre
et le papillon, de Jean-
Dominique Bauby, et
Putain de silence, de
Stéphane et Ph111ppe
Vigand, ont suscité de
nombreuses adhésions
spontanées aussi bien de
France que de I’étranger.

UN DEBUT DE
RECENSEMENT

A ce jour, Alis a recensé
55 personnes atteintes du
locked-in syndrome en
France. Quinze per-
sonnes locked-in vivant a
’étranger se sont aussi
manifestées pour rece-
voir des renseignements
de l’association.

ALIS
ET L’ADMINISTRATION
SOCIALE
ALIS a établi des

contacts directs avec les
différents  organismes
sociaux susceptibles d’ai-
der les locked-in et se
tient a la disposition des
Lis et de leur entourage
pour répondre a toutes
demandes. Vous pouvez
aussi vous adresser aux
assistantes sociales de la
caisse d’assurance mala-
die et du service social de
votre mairie.

Nouvelle adresse d’ALIS :
MBE 182
225, bd Jean-Jaures
92100 Boulogne-Billancourt
Tél/fax : 01 46 04 33 38




PUTAIN DE SILENCE®,
UN TEMOIGNAGE A DEUX VOIX

Putain de silence ! Tous les patients du locked-in syn-
drome et leur entourage saisissent la force de ces mots.
Philippe Vigand réverait de les prononcer. Ne le pou-
vant pas, il les a écrits d’un ceil avec son ordinateur.
Puis 1l a enchainé des phrases, et noirci des pages
entiéres qui en font son premier livre, sorti en octobre
1997 aux éditions Anne Carriére.

Philippe Vigand, atteint du locked-in syndrome
depuis 1990, s’est attelé a écrire son histoire des
octobre 1995. Il mettait un point final @ son ouvrage en
mars ernier, le jour de la parution du livre de Jean-
Dom: (ue Bauby, Le Scaphandre et le papillon (édi-
tions Robert Laffont).

Ayant mené son combat en commun avec son épouse
Stéphane, il a souhaité qu’elle écrive sa version pour
faire entendre sa vgix. Leur témoignage est passion-
nant et plein d’espoir. La presse s’en est fait largement
’écho, s’intéressant au locked-in syndrome et permet-
tant de faire connaitre ALIS.

Le journal Elle, en téte, titrait fort justement L’amour
plus fort que tout, c ’est sans doute la clef de leur nou-
velle existence, “presque normale”. Philippe vit désor-
mais parmi les siens, avec sa femme et leurs trois
enfants. Répondant & une interview au Journal du
dimanche, par ordinateur interposé, Philippe Vigand
exphque qu’il voulait clamer que 'on pouvait en
revenir”. Et d’ajouter : “En plus de la kinésithérapie et
de l’orthophonie, c’est ’'ambiance familiale qui autori-
se les plus fortes récupérations du patient.”

Le témoignage de Philippe Vigand, comme le souligne
le magazine Lire, “possede cette force propre aux
hommes dotés de la volonté farouche de survivre”. La
journaliste poursuit ¢ “Du coma... au retour a la mai-
son familiale, tout est dit avec pudeur, en retenue. Un
récit d’autant plus troublant qu’il est suivi de celui de
sa femme, Stéphane. Les mots se font alors plus
lourds, plus durs.”

Car, méme si, comme le souligne Le Point, “ce livre est
une lecon d’amour, et de vie”, il n’en reste pas moins
évident que chaque jour est un combat.

Putain de silence entame brillamment une carriére
internationale : Belgique, Suisse, Allemagne, Italie,
Hollande, Etats-Unis, Canada, Taiwan, Corée du Sud.

* Putain de silence, éditions Anne Carriere.

UN DON BIEN UTILE
Stéphane et Ph111ppe Vigand, coauteurs de Putain de
silence, offrent a I’association un ordinateur PC ; les

réponses aux nombreuses demandes que nous rece—

vons n’en seront que facilitées.

ADHERER A ALIS

Afin de rejoindre tous ceux qui soutiennent déja
ALIS, vous pouvez envoyer vos dons, sous forme
de cheque li%ellé a 'ordre de I’association,

MBE 182/225, bd Jean-Jaures, 92100 Boulogne.
Cotisation d’adhésion : 200 F.

Membre bienfaiteur : 500 F et plus.
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QUEL ORDINATEUR P|

Un regard, une lettre, puis une phrase. L'ordinateur eny
Un seul probléme : comment capturer ce regay

phandre”.

Les différents codes et alphabets visuels ne sont pas les
seuls moyens de communication des Lis. Un certain
nombre d’ordinateurs fonctionnant au regard et remplis-
sant des fonctions de traitement de texte ainsi que de
commande de Penvironnement se sont developpés ces
dernieres années. Aujourd’hui apparaissent d’autres
log101els plus ou moins sophistiqués, couplés a une
caméra fixée sur une paire de lunettes. S’agit-il d’un réel
progres ? Pour ALIS, les spécialistes de Matra Hachette
ont accepté de se livrer & une évaluation de deux systemes,
le “VISIONKEY™ EYE SPY” canadien et le “EYE
ACCESS” francgais. Que la direction de la recherche et
de la technologie du groupe Lagardere, et en particulier
Marc Strechinsky et Jean-Louis Lacombe, soient ici remer-
ciés pour le travail considérable - et bénévole - qu’ils ont
effectué.

Voici leurs premieres conclusions et leurs proposmons
pour un meilleur rendement.

VISIONKEY™ : simple mais 1nc0nf0rtable
VISIONKEY™ EYE SPY capture le mouvement de I’ceil
gauche a I'aide d’un détecteur miniature monté sur une
paire de lunettes. L’ceil gauche peut désigner diverses zones
d’une diapositive, occultant son champ de vision, figurant
un clavier, tandis que ’ceil droit voit une image similaire 3
celle de la diapositive affichée sur I’écran de I"ordinateur.
Un boitier informatique de taille réduite assure le traite-
ment de 'information et la connexion au micro-ordinateur
qui est un PC fonctionnant sous Windows 95.
Le systeme est simple mais son usage reste peu confortable,
en particulier a cause de la forte perturbatlon de la stéréo-
vision normale. La calibration du systeme est délicate et sa
stablhte est réduite. L'activation de la touche virtuelle
“visée” qui se fait par temporisation est, elle aussi, difficile
a maitriser.

EYE ACCESS : sophistiqué mais instable
EYE ACCES utilise aussi un dlsposmf a base de micro-
caméra et de diode infrarouge, monté sur des lunettes, pour
capturer la direction de visée de I’ceil gauche (dans le réfé-
rentiel lié aux lunettes). Une deuxiéme caméra montée
sur les lunettes regarde I’écran du PC qui est balisé
aux quatre coins par des diodes infrarouge. Cela permet
la mesure des parallaxes et donc le calcul de 'orientation
et la position des lunettes dans le référentiel de I’écran. Un
tel systeme devrait tolérer de petits mouvements de la téte
de 'opérateur.

L’image du clavier  viser est affichée sur ’écran du PC de
Popérateur. L'activation d’une “touche” se fait par une
temporisation ajustable.

Le systeme est complexe, en particulier a cause des
changements de coordonnées nécessaires pour mettre en
correspondance la direction de visée de I'ceil et la zone
de 'image du clavier sur 6cran. La calibration du systeme
est sophistiquée, malheureusement la stabilité du




OUR COMMUNIQUER

egistre, traduit, le locked-in sort grace a lui, de son “sca-
d. Inventaire des moyens.

résultat est médiocre. L’activation de la touche virtuel-
le “visée”, qui se fait par temporisation, est ici encore
difficile 2 maitriser.

EYE GAZE* : robustesse et efficacité

Ces systemes se révelent moins efficaces et moins
robustes que le systtme EYE GAZE d’origine améri-
caine utilisé par Philippe Vigand, et dont le principe
repose sur une caméra fixe liée a I'écran et observant la
position relative de la pupille et du reflet speculalre sur
Pceil de Popérateur d’uné diode mfrarouge liée 3 la
caméra. Il semble bien que des dispositifs & base de
lunettes soient par nature moins stables. Cet ordina-
teur déniché aux Etats-Unis lui a permis, malgré son
handicap, de pouvoir écrire son livre. EYE GAZE a
été congu expressément pour les locked-in.
Lutilisateur est assis devant son bureau, ot se trouve
tout le matériel. Pour écrire, ’ceil de Philippe sélec-
tionne un caractére (lettre ou chiffre) a Iintérieur
d’une grille qui apparait sur I’écran de la machine. T
ferme ensuite la paup1ere pour valider son choix. La
lettre s’inscrit alors sur I’écran de I’ordinateur placé a
c6té de la machine. Au début de son apprentissage,
Philippe Vigand créait une ligne en vingt minutes, il est
maintenant capable d’écrire au rythme d’une page en
deux heures.

“Le but de cette évaluation, dit Jean-Louis Lacombe,
est de donner des directions pour la conception et la
réalisation d’un systéme prototype faisant la meilleure
synthese des dispositifs existants pour I'interface de
commande oculaire et pour 'architecture informatique
permettant d’exploiter efficacement les progiciels de
bureautique, de communication (messagerie électro-
n1que) et de navigation (Web).

En résumé, 'ordinateur idéal pour I'usage des Lis
combinerait :

- un dispositif de commande oculaire par caméra fixe
et diode infrarouge,

- une interface au PC via I’extension standard permise
par Windows 95,

- la conception d’un clavier virtuel paramétrable en
fonction des progiciels en cours d’utilisation.
Lévolution technologlque permet probablement de
construire un tel systéme a partir de constituants maté-
riels et logiciels commerciaux (donc de cofit réduit).”
Un tel systeme reste a réaliser ; bien sdir, nous pour-
suivons notre investigation afin de tester d’autres sys-
temes de communications utilisés par les Lis. Pour
vous renseigner sur le colit des modeles existants
aujourd’hui et sur leur fonctionnement détaillé,
contactez ALIS ou, mieux, rendez-vous a la grande
Journée de communication le 25 avril A ’hépital de la
Pitié-Salpétriere. Vous pourrez vous faire expliquer et
essayer toutes les machines disponibles sur le marché.

"'Adress.e Internet EYE GAZE : wwwlctinc.com

LES MEDIAS ET LE LOCKED-IN SYNDROME

Voici toutes les émissions de télévision ou de radio qui
ont parlé du locked-in syndrome au cours des deux der-
niers mois a travers le livre Putain de silence.

En France

- Radio : . A

° Clest arrivé demain, le 5/10/97, Dominique Souchier,

sur Europe 1. ‘

e Infos de 13 h, le 6/10/97, Jean-Jacques Bourdin,sur RTL.
® Trait d’union, la vie a deux, les 25-26/10/97, Christine
Lamaziere, sur France Inter.

® 24 b en 20 mn, le 25/10/97, Caroline Lachovsky, sur RFL
e France Infos, le 14/10/97, Philippe Vallet.

® Sud radio, le 25/10/97, avec Cendrine Dominguez.

e [’émission de Frédéric Mitterand, le 26/10/97,

sur Europe 1.

- Télévision :

e Ex-Libris, le 6/10/97, avec Patrick Poivre d’Arvor, sur TF 1. -
e La vie continue, le 18/10/97, avec Anne Barrere, sur LCI.
e Les beaux matins, le 12/12/97, sur France 2.

o Comment ¢ca va, les belles bostosres dela médecine, le
20/12/97, magazine médical mensuel de Jean Lanzi, sur FR 3.
® Y’a pas photo, le 5/01/98, avec Christophe Bataille,
sur France 2.

° Ca se discute, le 18/02/98, avec Jean-Luc Delarue,
sur France 2.
Une prochaine émission de Savoir plus santé, avec Martine
Allain-Régnault et Frangois de Closets, sera consacrée au
locked-in syndrome. Elle ri’est pas encore programmée.

En Belgique

Démission télévisée Balle au centre, d’Hervé Meillon,
ainsi que de nombreuses émissions de radio (RTL, TVI
le 20/12/97).

En Suisse :

Une émission télévisée en décembre 1997 a été consacrée
au locked-in syndrome.

Au Canada francais

|5 equwalent du 7/7 francais a consacré, en janvier 1998, une
émission entiére au locked-in syndrome Pémission est
rediffusée dans toute I’Amérique latine.

LA PRESSE MEDICALE EN PARLE

7
- Le Généraliste, 12 décembre 1997
- Le Quotidien du médecin, décembre 1997
- Plein Pied, automne-hiver 1997
- Orthomagazine, novembre 1997

LES CICAT OU AIDE POUR I’AUTONOMIE

Les CICAT (Centres d’information, de documentation et
de conseils sur les aides techmques) sont des organismes
régionaux ou départementaux qui dispensent généralement
des conseils gratuits aux personnes en situation de handi-
cap. Ils apportent une information, un conseil specmhse
dans un but d’autonomie. Ces centres proposent la compé-
tence notamment d’un ergothérapeute et d’un documenta-
liste. Certains CICAT possédent du matériel de démons-
tration. ALIS tient a votre disposition les coordonnées du
centre le plus proche de thez vous ; vous pouvez aussi
appeler la Fencicat (fédération nationale) au 01 53 80 66 80.




ALIS
SUR INTERNET :
UNE REALITE

Nous  vous  avions
annoncé dans la premiere
lettre d’ALIS 'ouverture
prochaine d’un site sur
Internet. C’est chose
faite depuis septembre
1997.

L’association a congu
un site, saisissant 1’op-
portunité de ces nou-
velles technologies, aidée
gracieusement par I’équi-
pe de Grolier Interactive,
qui s’est chargée  de
“Ihabillage” et de la mise
en place technique du
site. Nous les remercions
vivement de leur aide.
Ce site a pour but : de
faire connaitre [activité
d’ALIS, de diffuser de
I'information sur la
pathologie du locked-in
syndrome et de créer un
courant d’échanges entre
les personnes concernées
par I’association.

Le site, encore tres jeune,
est fait pour étre enrichi ;
alors, n’hésitez pas a
nous faire part de vos
idées ; jusqu’a présent
ALIS n’était pas suffisam-
ment équipée en moyens
humains et matériels
pour animer pleinement
le site : cette année 1998
doit apporter un change-
ment. Nous allons pou-
voir échanger avec les
internautes de notre site
forum et répondre aux
E-mail.

Faisons un réve... que
dans les années a venir, un
jour, tous les Lis puissent
a partir de leurs ordina-
teurs (financés par des
dons) visiter le site ALIS,
accéder au forum de dis-
cussions, ou naviguer sur
le Web pour découvrir un
nouveau mode de com-
munication, pour SOrtir
de leur isolement.

Site ALIS Internet :
www.club-internet.fr/alis
e-mail :
alis@club-internet.fr

I.A PROMESSE
D’ENTREVAUX

par Philippe Van Eeckout

L’hopital de cette petite ville des Alpes sera sans

doute la premiére unité d’accueil officielle pour
les Lis.

Lisant la revue L’Orthophoniste de juin 1997, Marc
Beaujan apprend I’existence de I’association ALIS.
Sa femme, Véronique, est atteinte d’un Lis complet
depuis le 23 juin 1997. Marc et Véronique ont deux
enfants de six et trois ans.

Apres un séjour de trois mois dans un service de neu-
rologie a Nice, Véronique Beaujan est transférée
a ’hopital du Parc, hopital cantonal 3 Entrevaux, dans
les Alpes-de-Haute-Provence. Bien que cet établisse-
ment public ne soit pas specmhse pour recevoir des Lis,
selon les propos de Marec, “Véronique a été tres bien
accueillie. équipe médicale a été tres sensibilisée”.
En octobre 1997, M. Monneraye, directeur de ’hépi-
tal du Parc, prend contact avec ALIS, et exprime son
désir de transformer partiellement son établissement
en unité d’accueil pour des Lis, afin de les préparer a
un éventuel retour a leur domicile.

Monsieur Monneraye nous parle de Véronique
Beaujan et souligne la volonté de toute I’équipe médi-
cale de recevoir une information approfondie et préci-
se sur ce syndrome.

Au méme moment, une équipe de France 2 désire faire
un document complet sur les Lis et poser les pro-
blemes de prise en charge de ces malades, la date de
diffusion de I’émission n’est pas encore fixée.
Rapidement, nous décidons de tous nous rencontrer a
Entrevaux. Cette magnifique petite ville médiévale de
800 habitants est un ancien diocese franco-italien, a la
porte de I'Ttalie, et par son histoire, sa beauté, sa séré-
nité, ses habitants chaleureux et accueillants, elle assu-
re une réelle qualité de vie.

Le vendredi 7 novembre 1997 fut une journée riche en
émotions, en contacts, en échanges. Elle permit de
poser les bases d’une création d’unité de six a huit lits
pour recevoir des Lis.

En décembre, 'orthophoniste Mireille Haudegon
écrit : “N’ayons pas peur des mots, cette folle journée
qui a bousculé le quotidien d’un petit hopital de mon-
tagne a finalement apporté de nombreux bénéfices
pour la prise en charge de Véronique, et c’est tant
mieux.”

Le maire de cette ville prend ce projet a cceur et s’oc-
cupe de trouver des logements pour les familles des
Lis. Le directeur de I’hopital s’est toujours chargé des
grands handicaps, des polytraumatlses Il estime que
son établissement doit s’occuper des Lis.

Il existe une volonté de faire aboutir ce pro]et Cet

hépital est un lieu précieux qui a vocation de s’occu- 4

per aussi bien du corps que de Pesprit.

LA PLUME DES LIS

Témoignage

J’ai 31 ans et je vis actuel-
lement chez moi en
région parisienne ; je suis
privée de I'usage de mes
membres et de la parole
par un locked-in syndro-
me. Malgré tout, il faut
toujours_espérer. Toutes
mes matinées sont ponc-
tuées par les visites du
corps médical, les apres-
midi et les soirées par les
loisirs. Ceux-ci  sont
divers : je passe beaucoup
de temps avec mon ordi.
Jai un logiciel “Comme
Unique” avec 'alphabet,
ce qui me permet de
communiquer, d’em-
ployer le “je”, de noter

_des choses plus futiles

comme acheter des véte-
ments ou remercier pour
les cadeaux regus... et de
jouer. On avait installé
des jeux sur mon ordi et,
depuis, je suis plus auto-
nome et je peux mainte-
nant jouer au scrabble.
J’apprécie aussi les loisirs
plus simples, comme se
promener quand il fait
beau, ou regarder les
vitrines.
Enfin, j’aime sortir,
connaitre des lieux, et je
suis curieuse de tout.
Jessaie d’aller au cinéma
ou au théitre, ou encore
d’assister a des spec-
tacles. Je terminerai par le
fait que l'on est différent,
mais qu’on a tous les
mémes loisirs.

Nathalie Abitbol

Raccourcis

Christelle Jourdan (Lis)
facilite la communication
codée par quelques rac-
courcis : trois cligne-
ments de pauplere pour
“je ne sais pas” et, pour
les questions ouvertes a
choix multiples, par
exemple “veux-tu le pan-
talon noir ou bleu”,
Christelle cligne une fois
si elle choisit le pantalon
noir, deux fois pour le
pantalon bleu.

Imprimeur JLR - Cachan (94)



