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Un agenda nimois pour ALIS en 2010!

« Laville qui a un accent » accueille deux événements « alisiens » en ce début d'année : un concert jazz ma-
nouche le 19 janvier au théatreChristian-Liger, offert par notre amie Aurore Voilqué et ses acolytes de [Aurore
Quartet, devrait financer le congres, notre traditionnelle et annuelle « Journée d’/ALIS », qui se tiendra le 9 avril
2010 au Novotel Atria en centre-ville face aux arénes nimoises. Le choix de cette ville n'est pas le fruit du ha-

sard une convention a été signée en 2009 entre le CHU de Nimes et ALIS :

Convention avec le CHU de Nimes

ALIS entretient depuis de longues années
une collaboration étroite avec le CHU de
Nimes, et plus particulierement dans le
département de médecine physique et réa-
daptation - MPR), avec le service de réédu-
cation post-réanimation (SRPR) pour céré-
bro lésés dirigé par le Dr Frédéric Pellas,
membre du conseil d’administration de
l'association depuis 1998. De nombreuses
personnes LIS ont pu bénéficier de la
rééducation pointue de ce service post-
réanimation. Par ailleurs, le professeur
Jacques Pelissier, chef de service de méde-
cine physique et réadaptation, apporte
depuis plusieurs années son soutien a
laction d'ALIS : il a permis notamment que
la base de données de l'association soit
exploitée par le Dr Philippe-Jean Bousquet
(médecin épidémiologiste du CHU de
Nimes) en vue de publications médicales
qui contribueront a lamélioration de la
prise en charge des personnes LIS ; en
tant que président de la SOFMER (Société
francaise de médecine physique et réa-
daptation) de 2004 a 2008, il a rendu pos-
sible la présence d’ALIS au congres natio-

Jean-Olivier Arnaud, directeur général du CHU de Nimes

nal annuel. C'est donc assez naturelle-
ment qu'un projet de convention a vu le
jour, soutenu par Genevieve Baville, char-
gée de mission au Pole recherche et déve-

loppement et signée entre Jean-Olivier
Arnaud, directeur général du CHU de
Nimes et Véronique Blandin, déléguée
générale d'ALIS. Cette convention fixe les
regles partenariales qui organisent lac-
tivité des bénévoles aupres des personnes
hospitalisées et de leur entourage aussi
bien sur le site de Caremeau que sur celui
du Grau-du-Roi. La permanence men-
suelle induite par cet accord est tenue
par Violette Sol, déléguée régionale d'ALIS
trés dynamique, avec pour objectif de
répondre aux multiples attentes des
patients et de leurs familles et aussi d'in-
former et d'assister les thérapeutes et
travailleurs sociaux du CHU pour faciliter
la mise en ceuvre d'un projet de vie per-
sonnalisé du patient.

Le 12 juin 2009, ALIS a pu accueillir les familles de la région et des profes-
sionnels du CHU autour d’un déjeuner-buffet (offert par lhypermarché Leclerc)
dans une salle de réception du Centre hospitalier. Des thérapeutes du service
de réanimation, Geneviéve Baville et le Dr Frédéric Pellas ont pris la parole lors
de cette inauguration de la premiére permanence, concrétisant ainsi la signa-

ture de la convention.

Les « Com’ Potes »

Action solidaire des étudiants du BTS communication du lycée CCI de Nimes.

« Ces graines de communicants se sont
répartis en deux agences fictives de com-
munication : Ad'Vice et Pub Fiction. Un
organigramme, une stratégie de com-
munication, une affiche et des idées a
gogo ontvu le jour. Comment faire pour
que le public soit concerné par la patho-
logie du LIS et accorde sa confiance a las-
sociation ALIS ? Depuis septembre, du
talent, une pincée de confiance en soi,
de la bonne humeur, une dose d’'inves-
tissement ont été les mots d’ordre pour
assurer lorganisation réussie de leurs
idées (encadrés par une formidable
équipe pédagogique) : Lacher de bal-
lons, stands d’information, vente de

gateaux et d'objets dérivés de l'associa-
tion ALIS seront mis en place pour sen-
sibiliser le public. La valorisation de
limage d’ALIS au cours d'un match de
handball de U'équipe nationale féminine
seraaussi une des initiatives originales
et uniques pour bien commencer lannée.
Sérieux, fous rires et ambiance garantie
sont au rendez-vous, au sein de ce groupe
soudé. Les « Com’ Potes », comme les
étudiants se surnomment entre eux, riva-
liseront de générosité pour offrir aux gens
formidables de l'association ALIS des

papillons plein les yeux... »
Clémence Déléage, Amandine
Fernandez et Sarah Rane

Aurore Quartet a conquis Nimes

Notre grande amie Aurore Voilqué joue avec ses acolytes pour ALIS
le 19 janvier au théatre Christian-Liger de Nimes.

Aurore Quartet au théatre Christian-Liger de Nimes.

Nous connaissons Aurore depuis 2005,
date a laquelle son parrain, Jean-Marc
Boher, est touché par le LIS. En 2009, un
de ses grands amis musiciens, Patrick
Saussois, devient lui aussi LIS. Aurore
organise un concert a son profit a la
Maroquinerie en octobre 2009 (voir p.4) et
répond aussi avec enthousiasme et soli-
darité a notre sollicitation d'un concert de
jazz manouche au profit d'ALIS. Et, le 19
janvier, le public nimois, plus de 300 per-
sonnes, était conquis par le talent du
Quartet de jazz manouche... il parait qu'on
en parle encore !

Aurore, violoniste virtuose, Siegfried
Mandacé et Thomas Odhesser, guitaristes
émérites et compositeurs, et le talentueux
Pierre Frasque a la contrebasse ont
déployé tout leur talent et leur générosité
pour enflammer les spectateurs. Et pour-
tant, la partie n'était pas gagnée ! Une
semaine avant le concert, la météo ennei-
geait la région, gelant aussi les réserva-
tions. Mais c'était sans compter 'énergie
déployée par des partenaires locaux soli-
daires : l'association Jazz 70 mettait a
notre disposition son réseau, son savoir-

faire bien rodé avec son meneur Stéphane
Kochoyan ; les éléves du BTS de com-
munication du lycée CCl de Nimes et leur
équipe pédagogique ont créé et distribué
une affiche et un flyer, tenu un stand les
deux samedis précédant le concert, orga-
nisé un lacher de ballons... tout cela bien
encadré par Violette Sol, déléguée régio-
nale d'ALIS, infatigable, et le Dr Frédéric
Pellas. La FNAC Nimes a aussi joué le jeu
en organisant un show case (miniconcert)
dans le magasin ainsi que lensachage de
nos flyers avec les achats de ses clients.
La SNCF fut sollicitée, Aurore Quartet
jouait dans le IDTGV qui le conduisait a
Nimes, induisant ainsi la gratuité des bil-
lets de train. La ville de Nimes et son maire
adjoint a la culture, Jean-Daniel Valade,
soutenaient aussi notre action avec le
magnifique théatre municipal Christian-
Liger rénové récemment. Et enfin Uhy-
permarché Leclerc financait la buvette.
Nous remercions infiniment tous ces par-
tenaires sans qui nous ne pouvions abou-
tir a ce succes régional qui permet a la
fois une collecte fructueuse et la média-
tisation de notre action.

La Journée d’ALIS se tiendra le vendredi 9 avril a Uauditorium du Novotel-Atria,
en centre-ville de Nimes. Entrée libre apres inscription aupres de la permanence
d’ALIS (tél. : 01 45 26 86 22). Déjeuner « a table » facultatif : 20 € (a régler a
lavance : chéque a ALIS - MTI - 9 rue des Longs-Pres - 92100 Boulogne).

Programme sur www.alis-asso.fr

-

De haut en bas: Aurore Quartet dans [IDTGV, puis en
show case a la FNAC, le Dr F. Pellas et Violette Sol au
lycée CCI, Lacher de ballons et stands des éléves du BTS
avec Violette Sol.
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Comédie de Neuilly

Les acteurs ont une fois encore démon-
tré tout leur talent et l'étendue de leur
générosité ce jeudi 1¢ Octobre 2009,
guand ils ont mis en scene les tribu-
lations drolesques de Madeleine et
Daniel Bachelet, héros de Sacha Guitry
dans « N'écoutez pas Mesdames ». Un
trés grand merci a tous les comédiens
pour lexcellente soirée qu'ils nous ont
offerte et leur soutien de longue date
envers ALIS, et bien évidemment au
public qui fut particulierement géné-
reux pour ce cru 2009. Prenons ren-
dez-vous pour l'année prochaine !

Congres en Belgique

Le congres de la fondation Bieke
Wittebolsfonds, association flamande
pour le LIS, s'est tenu le 14 novembre
2009 sur le site du centre de rééduca-
tion de Pellenberg a Louvain, en
Belgique. Cette association de sou-
tien, comme ALIS, a été créée a lini-
tiative de la famille de Bieke Wittebolds,
jeune femme atteinte du LIS en 2001.

www.uzleuven.be/wittebolsfonds

Véronique Blandin, déléguée générale d’ALIS.

Carte blanche a Sanseverino

Plus de 500 personnes étaient présentes
le 17 octobre 2009 a La Maroquinerie, salle
mythique parisienne, pour le concert
donné au profit de l'association « Les
amis de Patrick Saussois », organisée par
notre amie Aurore Voilqué, violoniste vir-
tuose. Carte blanche était laissée au chan-
teur compositeur Sanseverino. Plus de dix

; : groupes et musiciens talentueux du monde
du jazz se sont succédé pendant cette longue soirée, notamment la star d’entre les
stars Rhoda Scott, mais aussi Patrick Artero Vaudoo Project, Stephan Patry, Christian
Escoudé... Beaucoup ont adressé un message ému a leur ami hospitalisé, Patrick
Saussois, atteint du LIS depuis moins d'un an, lui-méme guitariste, éditeur et grande
figure du jazz manouche. ALIS était représentée par Julio Lopes, Arnaud Prunaret,
accompagné de sa famille, et Véronique Blandin. Nous remercions les proches de
Patrick Saussois qui ont voulu partager solidairement le bénéfice de la soirée avec
ALIS.

Arnaud Prunaret témoigne...

« C'est un privilege de pouvoir étre témoin de la légendaire générosité francaise.
Et si en plus je peux assister gratuitement a un concert d'une grande qualité, je
n'hésiterai pas a encore sortir de ma maison d’accueil la prochaine occasion ou
arnosbox@yahoo.fr

mon association préférée organise un tel événement. »

...ainsi que Julio Lopes

« Ce week-end je suis allé assister a un concert de
jazz manouche. Le jazz n'est normalement pas une
musique que j'affectionne tout particulierement. Mais
étant donné que ce concert était donné en lhonneur
et soutien d'un leader du genre, Patrick Saussois,
devenu LIS depuis quelque temps, et au bénéfice
conjoint de l'association ALIS, je me suis dit pourquoi
ne pas essayer. La, une pléiade d'artistes se sont suc-
cédés sur scene, tous plus doués les uns que les
autres, avec leurs instruments trés divers. Certains Aurore Voilqué - a retrouver sur
inconnus de ma modeste culture musicale... J'ai étg V""2urorequartet.com

tres agréablement surpris de 'excellente ambiance et j"ai passé une trés bonne soi-
rée. Le spectacle avait été organisé par une tres dynamique jeune femme, Aurore,
qui a aussi occasionnellement joué au cours de la soirée de son instrument de pré-
dilection, le violon. En fin de soirée, vers minuit, lorsque j'attendais mon taxi, j"ai pu
un peu discuter avec elle et cela m’a fait tres plaisir. Depuis lors, nous échangeons
sur le net et j'écoute les disques d'Aurore Quartet. » Jullio@netcourrier.com
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De gauche a droite, Stéphane Vigand, représentant ALIS,
Mahamadou Sako, Jean-Marc Xuereb, doyen des pro-
fesseurs ESSEC, Francoise Rey, représentant le groupe
ESSEC, Jacques-Yves Nicol, délégué général d’ESSEC
Alumni et Paul Aussage, président d’ESSEC Alumni MG.

ESSEC Alumni Management Général a
célébré, le 20 novembre dernier, ses 30
ans en solidarité avec ALIS

Les anciens éléves ont voulu intégrer une
dimension de partage a leur soirée d'an-
niversaire, en présence des instances
dirigeantes du groupe ESSEC et du cycle
MBA, dans les magnifiques salons pari-
siens de France-Amérique et aprés une
visite guidée de l'exposition consacrée a
Renoir au Grand-Palais.

Une tombola au profit d'ALIS était orga-
nisée pour gagner un billard offert par
Uentreprise renommeée Chevillotte.
Stéphane Vigand, membre du conseil
d'administration d'ALIS, représentait ALIS.
ESSEC Alumni MG, avec son dynamique
président Paul Aussage, espére bien
poursuivre ce soutien par limplication
d'éleves qui pourraient apporter leur
concours dans la recherche de finance-
ments du projet de la maison de vie pour
personnes LIS a Boulogne-Billancourt.
Nous les remercions infiniment pour tout
cela ainsi que la trés généreuse entre-
prise de billards Chevillotte et son diri-
geant, Christophe Felisa.

Nouveau au pays de Guingamp (Cotes-d’Armor]

plus d'une corde a son arc.

L'association Objectif autonomie met a
la disposition des associations, des
structures, des municipalités et des
particuliers en situation de handicap
un minibus modulable pouvant accueil-
lir jusqu’a trois personnes en fauteuil
roulant.

La participation aux frais de fonction-

nement est de 10 € par jour.
Renseignements :

Michel Guennegou

02961351 1-0698913899
michel.guennegou@orange.fr ou aupres
de l'association : 02 96 48 00 45

Ci-contre, Michel Guennegou en visite chez Odile et
Jean-Pierre Vincent, membres d ALIS.

Michel Guennegou, délégue régional de lantenne ALIS en Bretagne, a

Silence ! on tourne ! a Berck

Le 8 décembre 2009, le tournage d'un nouveau film de présentation
dALIS nous ameéne a rendre visite a nos amis hospitalisés a ['hdpital
maritime de Berck-sur-Mer. Six personnes LIS séjournent actuelle-
ment dans ce centre de rééducation courageux qui ne craint pas la
prise en charge difficile du locked-in syndrome.

Tournage en balnéothérapie avec Zoubida Touarigt, Ka-
rine Merlot, kinésithérapeute, et Pascale Cordier, aide-
soignante.

Nous avons été accueillis tres chaleu-
reusement par Mme Martel, directrice de
['établissement, et Mme Lys, cadre socio-
éducatif qui ne compte pas son temps
pour le bien-étre des patients. Puis, tout
au long de la journée, nous avons été gui-
dés dans le dédale des couloirs de ce bel
hopital par Francois de La Borde, béné-
vole d'ALIS et de l'aumonerie, dont le
dévouement sans faille est un soutien
inestimable pour tous les patients qu'il
aide au quotidien. Premiére séquence de
tournage avec Zoubida Touarigt, filmée
en séance de balnéothérapie ; rencontre
ensuite avec Richard Kot, trés souriant,
dont nous comprenons larticulation
muette et qui repart chez lui, laprés-midi
méme, apres un séjour temporaire d'un
mois ; visite ensuite a Gérard Evrard, dont
l'antre sympathique déborde d'objets, de
photos... rien ne ressemble moins a une
chambre d'hopital ! Il nous invite a visi-
ter son blog : www.rigo212.skyrock.com
Francois de La Borde a réservé une tablée
« typique » du Pas-de-Calais. Enfin, pas
tout a fait puisque nous dégustons un
couscous dans la g -
fameuse avenue de
UImpératrice déser-
tée par les estivants
sous ce ciel bleu de
décembre.

Nous rejoignons 'ho-
pital et lors de la
visite guidée par
Pascale Berlémont,

chef du service d'ergothérapie, nous fai-
sons la connaissance de Béatrice Pastor,
en train de se familiariser avec un outil
informatique aidée par Loic Maes, ergo-
thérapeute. Cette journée est aussi loc-
casion de rencontrer d'autres profes-
sionnels : le Dr Philippe Tronchet, chef
de service, toujours partant, si la charge
du service le permet, pour accueillir des
personnes LIS ; le Dr Maria Testard, qui
a fait admettre la premiére personne LIS
a U'hopital maritime en 1995 (il s'agissait
de notre ami Dominique Toussaint, qui a
précédé de peu Jean-Dominique
Bauby] ; Mireille Courmont, orthopho-
niste, qui partagera sa riche expérience
a la prochaine formation d’ALIS ; Mme
Colmant, cadre de santé attentionnée :
Christelle Bélembert, secrétaire médi-
cale dont Uefficacité souriante n'est plus
a prouver; Melle Agnes, assistante sociale
chevronnée.

Nous remercions infiniment les per-
sonnes LIS, les thérapeutes et autres
professionnels de leur accueil. Nous
avons rapporté de cette belle journée
beaucoup d'images qui permettront de
monter, a coup sdr, une jolie séquence
vidéo visible deés le 25 mars sur la page
d'accueil de notre site www.alis-asso.fr.

Ci-dessus, visite chez Gérard Evrard.
De droite a gauche : Francois de

La Borde, Samuel Collin et Johanne
Mensah, stagiaires polytechniciens
chez ALIS, Véronique Blandin.

Ci-contre, séance d'ergothérapie.,
Béatrice Pastor au premier plan,
Loic Maes et Pascale Berlémont,
ergothérapeutes.
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Vision et LIS : de Uintéret d’un bilan et d’un suivi

La vue reste souvent le seul moyen de communication de la personne LIS. Les bilans précoces et réguliers
ophtalmologiques et orthoptistes restent primordiaux, dautant que [AVC a fréquemment induit des troubles
de la vision. Il convient de les déceler rapidement pour les prendre en considération dans la communication

de la personne LIS.

Il est possible et recommandé de faire
pratiquer un examen ophtalmologique
et de la fonction visuelle tous les ans, ou
plus fréquemment si besoin. Idéalement,
cette consultation doit se faire dans un
box ophtalmologique pouvant accueillir
des personnes en situation de handicap
(en fauteuil ou en brancard) disposant
d'un matériel adapté, portable le plus
souvent.

Cet examen se faitidéalement en bindme
avec un ophtalmologiste et un orthoptiste.
Lophtalmologiste effectue un bilan complet
Lorthoptiste, rééducateur de la vision
fonctionnelle, a un role de dépistage et
d’évaluations sensorielle et motrice de
la vision.

Les objectifs de cet examen sont ['étude
du « voir », du « regarder » et du « com-
prendre » de la personne a des fins d'op-
timisation du sens visuel et de l'adapta-
tion de lenvironnement.

C'est un examen standard mais totale-
ment adaptable aux personnes LIS et a
leur problématique de communication.
[l est non invasif, sans contact. Les tests
sont présentés pour que la réponse soit
un ouiou un non. Lexamen peut se faire
méme si la personne est couchée.

Le questionnement ou les demandes de
la personne ou de son entourage sont
prises en compte pour effectuer un état
des lieux et un bilan des requétes.

Les informations recherchées sont :

— le champ visuel,

environnement lumineux,

e sens coloré,

a qualité de la fixation,

a motricité oculaire et ses troubles
diplopie, oscillopsies, paralysies,

- lacuité visuelle et une vérification/
mise en place de corrections optiques
(lunettes).

Avec toutes ses informations, il est pos-
sible d'avoir une idée treés précise de [ état
de la fonction visuelle d'une personne et
d’émettre des préconisations en termes
d’environnement visuel : positionnement
des objets, contrastes a utiliser, lumino-
sité, taille des stimuli visuels et distance,
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Le LIS a t-il causé
un trouble visuel ?

Pop : 52

orientation de présentation préféren-
tielle... Ces informations sont transmises
a la personne, a son entourage (famille,
aidants) et aux rééducateurs.

— En clinique, le champ visuel binocu-
laire est la partie de l'espace percu avec
les yeux en position « droit devant ». Le
champ du regard est ce méme champ
visuel étudié en fonction des positions de
la téte par rapport au corps. L ‘étude du
champ visuel permet de comprendre
quelles sont les portions de l'espace les
plus facilement atteignables et donc pri-
vilégiées pour la présentation des per-
sonnes ou d'objet.

C'est aussi le champ visuel qui doit étre
évalué pour les personnes se déplacant
avec un fauteuil roulant électrique. C'est
le champ percu qui est important pour

les déplacements beaucoup plus que
l'acuité visuelle.

— Il est apparu que certaines personnes
LIS étaient « suréclairées » et que leur
environnement lumineux pouvait étre
source de géne (éblouissement]. Il
convient donc d'étre attentif et de pro-
poser ladaptation de la luminosité (dimi-
nuer ['éclairage ambiant...) ou des filtres
colorés si nécessaires

— Le sens coloré : il convient aussi de
demander a la personne si sa percep-
tion des couleurs a été modifiée ou non
depuis son accident, ceci en vue de
l'adaptation de son environnement.

— La qualité de la fixation, la motricité
oculaire et ses troubles : la statique ocu-
laire est souvent atteinte chez les per-
sonnes LIS, ce qui nuit a leur fixation et
donc a leur acuité visuelle. Il apparait
dans certains cas des mouvements ocu-
laires anormaux, involontaires et pas tou-
jours percus directement par la per-
sonne, c'est ce que l'on appelle le
nystagmus. La fixation d'un objet visuel
s'en trouve perturbée. Le nystagmus est
accompagné quelquefois d'oscillopsies
qui sont la sensation d'avoir « le monde
quibouge », pour reprendre une expres-
sion d'une personne LIS. A ce jour, iln’y
a pas de pistes thérapeutiques existantes
pour ce trouble de la vision.

Le bilan permet en fait d"étudier un tiers
de nos douze paires de nerfs craniens.
Le plus connu est le II, le nerf optique

Pop. : 36

Champ visuel
réduit : 47 %

Baisse de l'acuité
de prés : 25 %

Troubles visuels apres le LIS

Autres : 14 %

Diplopie : 47 %

Nystagmus : 41 %

Baisse de l'acuité
de loin: 36 %

accessible par la mesure de l'acuité
visuelle et le fond d’ceil. Pour mobiliser
nos yeux, nous disposons de six muscles
autour de chaque ceil, innervés par trois
paires de nerfs craniens dont lorigine se
situe dans le tronc cérébral.

Les causes du LIS étant situées dans le
tronc cérébral, il est facile de compren-
dre que les nerfs oculomoteurs puissent
étre atteints et provoquer des troubles.

Ces troubles oculomoteurs peuvent étre
responsables de diplopie qui est la vision
double du méme objet. Les axes visuels
des yeux étant déviés, la zone cérébrale
recoit des yeux deux images trop diffé-
rentes pour n'en faire qu'une.

La diplopie se rencontre pour d'autres
causes et il est quelquefois possible de

ment réversibles et peuvent étre alter-
nés en fonction des demandes de la per-
sonne. Quand aucune des solutions n'est
envisageable, il est toujours possible
d'apprendre a vivre avec deux images en
en oubliant une.

— Lacuité visuelle est en général mesu-
rée en dernier apres avoir obtenu toutes
les informations précédentes pour pou-
voir positionner la personne dans les
meilleures conditions de vision (position
du corps par rapport au test d'acuité),
éclairage.

Elle se mesure d'abord de loin, avec les
corrections de la personne. La mesure
s'effectue en proposant en méme temps
que loptotype, verbalement des lettres
ou des chiffres jusqu’a obtention d’un

« I est recommandeé de faire pratiquer un examen

ophtalmologique et de la fonction visuelle

tous les ans ou plus fréquemment si besoin »

la traiter quand une neutralisation n'est
pas intervenue spontanément (la neu-
tralisation est un mécanisme cortical qui
fait oublier la deuxieme image, celle de
Uceil dévié).

Ce traitement peut consister en une pris-
mation, une occlusion ou un apprentis-
sage de la gestion de la diplopie.

La prismation est utilisée depuis de nom-
breuses années dans le cas de paraly-
sies oculomotrices, elle n’est pas tou-
jours possible car linterposition d'un film
prismatique sur les lunettes peut majo-
rer d'autres troubles, en particulier per-
turber la statique oculaire.

La diplopie peut devenir insupportable
quelle qu'en soit la cause. Il est possible
d’'étre amené a occlure ou diminuer par
un film plastique la vision d'un ceil pour
supprimer la double image. Cela ne se
fait qu'avec laccord éclairé du patient.
Tous ces traitements sont immédiate-

oui. L'acuité visuelle binoculaire est pré-
férée car plus fonctionnelle. Elle est expri-
mée en dixieme. Elle est traduite égale-
ment en taille d'objets présentés en cm.
La mesure s'effectue également de pres
et s'exprime en Parinaud ou Rossano
puis est convertie en cm ou en taille de
police pour les personnes utilisant lin-
formatique.

C'est a cette occasion qu'il est arrivé de
détecter une presbytie naissante et
nécessitant une correction. La preshytie
est un processus physiologique lié a [age
consistant en la diminution de laccom-
modation. Laccommodation est la pos-
sibilité de voir net de pres comme de loin.
Ce processus commence vers 45 ans.
La mesure de l'acuité visuelle peut ame-
ner a prescrire des lunettes ou les modi-
fier ou les conserver.

Tres souvent, les lunettes progressives
ne sont plus adaptées a cause des trou-

bles de la statique oculaire et le couloir
de progression de la correction sur le
verre de lunettes. On contourne la diffi-
culté en prescrivant des lunettes mono-
focales de loin et de pres. Il est impor-
tant d'étre en relation avec un opticien
qui peut se déplacer sur le lieu de vie de
la personne LIS pour effectuer le cen-
trage des verres.
L'examen ophtalmologique peut s'effec-
tuer a la « lampe a fente », outil habituel
avec un patient assis, ou au lit si néces-
saire. Il est accompagné d'un fond d’ceil
avec ou sans dilatation. La dilatation s'ef-
fectue parinstillation de gouttes et trou-
ble la vision pendant quelques heures.
Toutes les structures de l'ceil sont obser-
vées: cornée, cristallin, rétine, papille
(départ du nerf optique).
Pour obtenir toutes ces informations et
ouvrir un dialogue avec la personne LIS
et/ou son entourage, la consultation peut
durer deux heures.
Le réexamen de la personne LIS
quelques temps plus tard, permet de sui-
vre les évolutions : mouvements nystag-
miques pouvant diminuer d’intensité
(avec pour conséquence laugmentation
de lacuité visuelle), régression partielle
des paralysies oculomotrices...
En conclusion, la vue est un sens majeur
pour la personne LIS pour recevoir et
émettre des informations. Il convient
donc d’en faire [étude pour mettre la per-
sonne LIS dans les meilleures conditions
visuelles possibles. Il permet aussi des
préconisations primordiales qui seront
utiles a lergothérapeute dans sa
recherche d'un acces a une aide tech-
nique de communication. Ce bilan doit
étre effectué le plus tot possible et renou-
velé régulierement.
Marie-Francoise Alexandre, orthoptiste
Dr Georges Challe
georges.challe@psl.aphp.fr
Voir p. 8 pour RV a la consultation
du Dr Georges Challe
Groupe hospitalier
La Pitié-Salpétriere - Paris

Cumul de troubles visuels apres le LIS

nbre de personnes touchées sur une population de 36

Nystagmus Baisse d'acuité de pres baisse de l'acuité de loin Champ visuel réduit
Diplopie 4 & 5
Nystagmus 4 2 7
Baisse d'acuité de pres 5 5
Baisse d'acuité de loin 6
7
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RENDEZ-VOUS...

...pour une bonne vue

Le Dr Georges Challe, ophtalmologue, recoit les personnes locked-in syndrome
pour un bilan ophtalmologique complet complété par un bilan orthoptique effec-
tué par Marie-Francoise Alexandre.

Il s'agit d'une consultation aménagée spécialement pour les personnes en fau-
teuil roulant dans l'enceinte de 'hopital de La Pitié-Salpétriére a Paris. Les
patients s'accordent tous pour louer laccueil a la fois professionnel et attentionné
de ces deux spécialistes a qui nous adressons toute notre gratitude.

Mme Toullec en témoigne :

« Je vous informe que, suite a La Journée d’ALIS, l'ergothérapeute de Laura a
pris contact avec le docteur Challe de La Pitié-Salpétriere afin de faire un bilan
complet ophtalmologique. Nous avons été admirablement recues. L'équipe cha-
leureuse et professionnelle m'a agréablement surprise. Différents rendez-vous
auparavant n'étaient vraiment pas a la hauteur, les professionnels de la santé
n'étant manifestement pas préparés ou intéressés par le LIS... »

Prendre rendez-vous un mercredi aprés-midi pour bénéficier d’'un rendez-vous
conjoint avec le Dr Georges Challe et Marie-Francoise Alexandre.
Tél.: 0142163230

...pour des bonnes dents
Une bonne adresse aussi pour les soins dentaires :

« Ma fille, Valérie Bezard, a recu des soins dentaires par le docteur Mourad
Boumendjel [stomatologue spécialisé dans les soins aux personnes handicapées)

a hopital Pitié-Salpétriere ce vendredi 2 octobre dans d'excellentes conditions.
Son handicap (ouverture volontaire limitée de la bouche] a nécessité une anes-

thésie totale et son admission en hépital de jour (8 h/16 h). L'ensemble s'est

déroulé parfaitement avec une prise en charge respectueuse aussi bien en salle
d’opération que, ensuite, dans la chambre individuelle ou l'accompagnement d'un
proche est conseillé.

Vous m'aviez donné cette adresse sur les recommandations de Julio Lopes. Je
vous confirme donc qu'il n'est pas le seul satisfait. » Gérard Bezard

Docteur stomatologue Mourad Boumendjel,
Service de stomatologie - Groupe hospitalier La Pitié-Salpétriére,
Tél.: 01 42 16 13 05 - Carole Capron : carole.capron@psl.aphp.fr

Congres de la SOFMER

En octobre dernier, ALIS était a nouveau
présente sur un stand pendant le congres
annuel organisé par la Société francaise
de médecine physique et de réadapta-
tion a Lyon.

Médecins et autres thérapeutes ont pu
s'entretenir avec des membres de la per-
manence sur les services offerts par las-
sociation qui mettait aussi a disposition
ses publications.

ALIS remercie infiniment la SOFMER et
tout particulierement son président le
professeur Alain Yelnik et son prédéces-
seur le professeur Jacques Pelissier pour
la mise a disposition du stand.
www.sofmer.com

Samuel Collin et Johanne Mensah,
stagiaires polytechniciens chez ALIS.

Recherche :
troubles cognitifs et LIS

Certaines personnes victimes d'un acci-
dentvasculaire du tronc cérébral et d'un
locked-in syndrome se plaignent a dis-
tance de garder de petites difficultés de
mémoire ou d'attention. Ceci a été bien
identifié par un questionnaire dALIS il'y
aplusieurs années. En fait, une question
persiste : les [ésions du tronc cérébral
responsables du syndrome LIS peuvent-
elles étre a l'origine de troubles de l'at-
tention, de la mémaoire, et peut-étre de
certaines capacités de raisonnement.
Ceci explique que des médecins et ortho-
phonistes lillois engagent actuellement
une recherche sur ce sujet. Ils souhai-
tent évaluer des personnes victimes d'un
LIS d'origine vasculaire et entre le
deuxieme et le cinquieme mois suivant
l'accident initial, puis les revoir aprés un
an pour analyser 'évolution des éven-
tuels problemes. Ces personnes seront
analysées avec la Batterie d'évaluation
du locked-in syndrome (BE-LIS] qui est
une batterie clinique simple. Il s'agit
d'identifier des troubles chez des per-
sonnes qu'on ne peut pas examiner avec
des tests cognitifs classiques inadaptés
aux difficultés de communication. A cette
étude, menée sur une période de trois
ans, plusieurs centres francais partici-
pent : Lille, le centre Hélio-Marin de
Berck, U'hopital de Garches, le centre
Sainte-Barbe de Fouquieres-les-Lens et
le service de rééducation fonctionnelle
du CHU de Nimes. Nous souhaitons pou-
voir inclure le plus grand nombre possi-
ble de personnes. Ces analyses se font
avec un bénéfice potentiel pour les
patients, car l'identification de difficultés
peut amener a la réorientation des stra-
tégies thérapeutiques, dont la mise en
place des systemes de communication.
Les thérapeutes intéressés peuvent se
rapprocher du médecin responsable du
centre coordinateur.
Dr Marc Rousseaux
marc.rousseaux@chru-lille.fr

Changements dair, bilans médicaux pour les LIS et repos pour les proches...

Les séjours temporaires d’un mois (et plus] s’organisent aussi a Ste-Foy-UArgentiére (9], Au Grand-Feu (Niort),
a Zuydcoote (59), a Pen-Bron (56)... Plus d’infos aupreés de la permanence d’ALIS.

« Je voyage d’hopital en hopital caril n’y a pas
de structure pour m’accueillir »

Michel Salmon passe quatre mois a ['hdpital San Salvadour & Hyeéres.

« Depuis mon AVC survenu le 19 février
2008, je voyage d'hopital en hopital car il
n'y a pas de structure pour m‘accueillir.
J'ai débarqué a Hyeres le Ter septembre
2009, et la, j'ai trouvé une équipe d'édu-
catrices dynamiques dont Jackie la pipe-
lette ! Elles m'ont proposé diverses acti-
vités : jeux de société, cuisine, peinture,
pique-niques, informatique, et sorties.
Je suis allé au stade de rugby voir Toulon
contre Brive : victoire de Toulon. J'ai été
tres ému quand les joueurs sont venus
me serrer la main. En atelier informa-
tique, pour communiquer on m'a fait
essayer plusieurs contacteurs et diffé-
rentes méthodes ; jai choisi PCA comme
logiciel a cause des gros caracteres et
comme contacteur, un Pad avec appui,
entre le pouce et l'index ; cela me per-
met de communiquer. La création d'une

boite mail m’a permis de rester en
contact avec ma famille qui réside en

région parisienne. »  Michel Salmon
m.salmon0@laposte.net

« Je retournerai a Hendaye, non pour la mer
mais pour leur savoir qui aide Murielle
dans la gestion de mon quotidien »

Témoignage de Sacha Ivanoff apres un séjour de trois semaines a

['hdpital marin d’Hendaye.

Un petit bonjour d'Hendaye ou l'équipe
sympa, Julien, Emilie , Jéréme..... m’'a
accordé le temps et la patience néces-

saire. Je n'ai pas profité de la mer a cette
époque mais ma femme Murielle a pu
faire du shopping [dangereux pour la
carte bleue !] et profiter des repas de
poisson.......

Ce n’est pas un séjour repos que nous
avons trouvé a Hendaye mais bien une
équipe solidaire dans notre handicap.
Une équipe patiente qui m’a appris a
reprendre mes douches au quotidien,
une équipe attentionnée qui ne quittait
jamais ma chambre sans que je sois bien
installé, bref une équipe ....

Je retournerai a Hendaye non pour la
mer mais pour leur savoir qui aide
Murielle dans ma gestion du quotidien.

sacha.ivanoff@espaces-atc.com,
murielle.ivanoff@espaces-atc.com

« De retour de St-Girons ou je
passais un agréable séjour »

« Avec le personnel qui est sympa et trés compétent. »

Bonjour,

J'ai fait un blog dont voici l'adresse

www.locked.over-blog.net.

C’est sans prétention, c’est juste pour

tuer le temps, vu que maintenant je sors

peu a cause de la meteo.

On peut laisser dessus des commen-

taires, je répondrai a tous. Merci.

Bernard Raynaud

nanar0]@cegetel.net

SARAH, un moteur

de recherche pour séjours
temporaires

La recherche de séjours en accueil
temporaire dans un lieu adapté n’est
pas toujours aisée. Pour faciliter les
démarches, le GRATH* a tout d"abord
édité un classeur qui recense les
places existantes puis créé SARAH
(Systéme d'Aide a la Recherche et 3
la réservation d’Accueil temporaire
des personnes en situation de
Handicap). SARAH permet une sélec-
tion selon plusieurs criteres : age, défi-
cience, type de structure, pathologie
accueillie, région...] ce qui permet de
sélectionner les établissements plus
ou moins précisément selon les des-
iderata et les besoins de la personne
handicapée.
http://www.accueil-temporaire.com/
sarah-2-4.html

* Le Groupe de Réflexion et réseau pour [Accueil

Temporaire des personnes en situation de
Handicap
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Un an et demi et un bouton poussoir

C'est ce qu'il a fallu a Bruno Lamarre, atteint du LIS en 2004, pour écrire son livre, «Penser est ma liberté»,
qui raconte son accident et sa nouvelle vie.

Il y démontre que limmobilité totale ne
signifie pas la perte des facultés men-
tales. Bien au contraire, sa personnalité
est toujours la et son jugement sur la vie
et la société n’en est devenu que plus
juste. Il rend également hommage a sa
famille et au personnel médical qui l'en-
toure, jour apres jour, pour tous ces
gestes quotidiens qu'il ne peut plus faire.
Mais c’est seul qu'il écrit ce témoignage,
cette démonstration d’optimisme et de
volonté qui ne laissera personne indiffé-
rent.

« Penser est ma liberté »
(extrait)

« Ma présence en réanimation ne se jus-
tifiant plus, avec ma femme nous solli-
citons mon rapatriement rapide sur
hélio-marin*.

Moi qui avais toujours voulu m’offrir un
baptéme de lair en hélicoptere, je lai eu
gratuitement pour ce retour et j'en ai pro-
fité pleinement, que demander de plus !
Oui, mon humour n’est pas mort. Apres
avoir frolé la mort de si pres, mort a

Bruno LamARRE

Penser est
ma liberté. ..

laquelle je fais un pied-de-nez tout sim-
plement, mon humour m’a aidé a affron-
ter les aléas du quotidien et de la réédu-
cation pendant mon séjour a U'hopital.

Quand je me suis réveillé au rez-de-
chaussée d'hélio-marin, je ne me sou-
venais de rien : « pourquoi suis-je ici dans
une chambre d'hopital ? » Impossible
de bouger mon corps. Je me croyais en
train de maconner, hélas il fallait me ren-

dre a l'évidence, j'étais incapable de bou-

ger d'un poil. J'ai fini par me croire au
paradis car une dizaine de femmes en
blanc m’entouraient. Comme a mon
habitude, j'ai voulu dire une bétise mais
aucun son n'est sorti de ma bouche.

A partir de ce moment, je m'enfoncai
inexorablement dans la spirale de la
dépression. Ma femme, malgré son tra-
vail, était présente tous les jours. Mon
caractere raleur ne la rebutait pas, méme
si c'était tres dur pour elle qui devait aussi
s'occuper de notre fils en rentrant. (...)
Ayant pris conscience du lourd fardeau
que je suis devenu, j'ai contacté par
Internet des centres médicalisés pou-
vant m'accueillir en cas de probleme.
Quand ma femme lasu,ohlala!jenai
pris pour mon grade !

Pas question d’envisager ca pour elle,
ma place est a la maison parmi les
miens. Que lui ai-je donc fait pour qu’elle
veuille me supporter ainsi ?

C'est simple, un enfant (un fils) dont elle
est tres fiere et puis on s'aime tout sim-
plement. (...)

Tous les matins, un aide-soignant avait
pour rituel de mettre de la mousse a
raser sur mon nez pour me taquiner, his-
toire d'animer la toilette ou bien il aga-
cait gentiment une de ses collegues qui
semblait se mettre en colere. Ils savaient
tous les deux que je ne pourrais m’em-
pécher d'éclater de rire, et mon rire est
la seule chose que je peux faire enten-
dre, il est tellement fort !

Une autre fois comme je me moquais
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d'elle ouvertement, elle me dit : «
Monsieur Lamarre vous voulez aller sur
la terrasse ? », il était sept heures du
matin, elle plaisantait bien sr ! Ceci pour
vous montrer que malgré mon état, je
possede toujours une bonne dose d'hu-
mour que je dois en partie au personnel
d’hélio-marin qui ainsi me maintenait le
moral et me regonflait a bloc pour la jour-
née. Un grand merci a tous.
Ils ou elles, malgré mon lourd handicap
s'adressaient a moi comme a une per-
sonne normale, ne m'ont jamais laissé
de coté et m'ont fait participer a toutes
leurs blagues.»
Bruno Lamarre
motobob2004@hotmail.com

* Hopital Hélio-marin de Berck-sur-Mer

Penser est ma liberté est commercialisé
dans deux librairies (15 €) :

- Maison de la Presse de Rang-du-Fliers

278, route de Berck

62180 Rang-du-Fliers

Tél. : 03.21.84.38.96

- Maison de la Presse de Berck-sur-Mer
33, rue Carnot - 62600 Berck-sur-Mer

Téel.: 03.21.89.08.08

ALIS remercie infiniment Bruno de
partager le bénéfice des ventes
avec l'association. La vente des 350

premiers exemplaires a généré un
profit de 2000 euros pour ALIS.

«Noir et Blanc»

Un jeune poéte de 23 ans, Jean-Baptiste Courtois, atteint du syndrome de ['enfermement depuis novembre
2007, sort un recueil de poésie, « Noir et Blanc ». Sa mere nous le présente.

Ce livre, publié aux Editions Baudelaire,
regroupe une quarantaine de poemes
écrits par Jean-Baptiste depuis ['age de
15 ans jusqu’a aujourd’hui.

Par ses mots, Jean-Baptiste brise les
barrieres le retenant prisonnier de son
corps. Ily exprime ses joies, ses peines,
son émerveillement, ses révoltes, avec
des mots choisis. La souffrance et le han-
dicap ouvrent parfois les portes de la
créativité.

L'édition de ce recueil est une formida-
ble aventure pour Jean-Baptiste, en lui
procurant un moment de bonheur
intense dans cette nouvelle vie doulou-
reuse.

Il est hospitalisé depuis février 2008 a
'hopital San Salvadour a Hyeres (Var).
Originaire de Pontpoint, dans ['Oise, Jean-
Baptiste souhaiterait revenir dans sa
région, mais le groupe hospitalier APHP
n'a pas de structure dans le Nord qui
pourrait laccueillir.

Jean-Baptiste a commencé tres tot a
écrire ; a 9 ans déja, il obtient un diplome
du meilleur écrivain avec « Barbe Bleue », un
mini-roman écrit en classe de CM1. Il a
ensuite participé a plusieurs concours
de poésie : Jeunes poetes de ['Oise, 30

AMOUR MYSTIQUE

J'aime, et tant pis

Sic'est je ne sais qui

Le plus important

Est ce que mon ceeur ressent

Je t'aime belle inconnue
Pourtant, je t'ai reconnue
Comme ['élue de mon ceeur
L'élue qui me donnera bonheur

Je t'aime pourje ne sais quelle raison
Je t'aime a toutes les saisons

Je t'aime tout court

Je t'aime pour toujours

Editions Baudelaire
http://editions-baudelaire.com
11 cours Vitton

69452 Lyon Cedex 06

Tél. : 0437436175 -10 €

rencontres avec le masque en 2004,
Printemps des poetes en 2005. Et
quelques-uns de ses poemes ont alors
été publiés dans des recueils collectifs.

/;Cﬁ Al

Mais c’est la premiere fois que Jean-
Baptiste publie seul un recueil. Ces
poemes constituent un message d'es-
poir adressé a tous ceux qui sont en
détresse.
Le lecteur saura puiser dans ces lignes
les mots qui lui font écho.
Nadine Miel, mere de Jean-Baptiste
nadine.miel@laposte.net
Email de Jean-Baptiste :
Jb-courtois@laposte.net

Un délicieux golit de « liberté chérie »

Zoubida Touarigt, LIS depuis mai 2003,
a publié récemment aux éditions
Beaurepaire Le cri du silence, beau et
touchant témoignage d'une femme de
lettres, journaliste (elle aussi !). Comme
elle le dit si bien « Ce sont mes écrits qui
m'aident a ne pas sombrer dans la
dépression. Ils constituent les béquilles
sur lesquelles je m'appuie pour me
relever et avancer ».

En témoigne cet extrait plein d'espérance :

« Pari audacieux, mais

réussi - le 3 juillet 2005

Motivée par cette relative liberté et une
certaine autonomie retrouvée grace au
fauteuil roulant a commande au men-
ton, a la fameuse « domotique » eta mon
tempérament volontaire et téméraire, je
décide d'aller en ville acheter des fleurs

et affronter le regard des autres, intrigué
et plein de compassion. Ainsi, je sillonne
les rues cahoteuses de la ville et je sla-
lome entre les piétons en faisant tres
attention aux divers obstacles, évitant les
bosses, escaladant péniblement des trot-
toirs trop hauts, a hauteur des tuyaux
d’échappement des voitures, sans me
soucier de ces paires d’yeux braqués sur
moi. Je m'arréte quelques instants pour
mieux m’imprégner du danger qui m’en-
toure. Seule, muette et paralysée, je suis
a la merci de n'importe qui, mais aussi
surprenant que cela puisse paraitre, c'est
ce danger qui m'incite a pousser mes
limites au-dela de limaginable. Je défie
les lois de la nature, et je refuse la fata-
lité. Je m'aventure chez les commercants
en articulant un « bonjour » apparem-
ment compréhensible et en indiquant du
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Zoubida Touarigt

e ori du silence
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regard ce que je souhaite, et ou l'argent
se trouve. Dans les grandes surfaces, je
m’arréte devant le rayon souhaité, je
regarde les passants. Quelques-uns me
remarquent et me demandent si j'ai
besoin d'aide. Un hochement de téte et
un regard vers le produit désiré suffisent
pour que mon sac, accroché a larriere
du fauteuil, se remplisse.

Je réussis ainsi a faire mes emplettes et
arevenir chargée de bonnes choses que
je partage avec mes freres et sceurs de
galére, et assez fiere de mes exploits.
(...) Je m'impose une vie sociale quasi

normale : aller régulierement chez le
coiffeur, faire les courses, m'offrir des
fleurs et des gourmandises, savourant
ainsi le délicieux goQt de « liberté chérie » et
des différents aliments, dégustant
chaque bouchée, humant a plein pou-
mons la moindre bouffée d’oxygene,
ouvrant grand mes yeux et mes oreilles
sur le monde qui m’entoure, un monde
principalement constitué de blouses
blanches et de fauteuils roulants. Je sens
que le fait de se faire plaisir a des effets
tres bénéfiques sur mon organisme.

Bien évidemment, je ne prétends pas

connaitre le fonctionnement du cerveau,
par conséquent, je ne saurais expliquer
ce phénomene, mais je suis persuadée
que le moral influe sur le physique.»

touarigt@yahoo.fr
Le cridu silence est disponible sur le site
de la FNAC www.fnac.com ou aupres
d'ALIS. 12 €.

ALIS remercie infiniment Zoubida
pour son soutien et sa générosité

puisque la vente du Cri du silence
est au profit de l'association.

«Je m’y suis sentie vraiment bien. A vrai dire, tellement bien
que je ne voulais plus repartir»

Fin de l'été, la famille Jourdan s'exile pour une semaine a Castelnaudary a Ma Chaumiere.
Ce «gite-chambre d'hétes», qui est le lieu de vie et daccueil de la famille Gendreu, est organisé pour le
confort des personnes handicapées dans une ambiance chaleureuse et conviviale.

« Apres plusieurs heures en voiture, nous
arrivons dans un endroit a premiere vue
étrange... (en fait, c'est par rapport a mon
lieu d’habitation]. Le calme et la tran-
quillité regnent. Je sens la joie. Tout le
monde est accueillant, méme les ani-
maux. Je m'y suis sentie vraiment bien.
Avrai dire, tellement bien que je ne vou-
lais plus repartir. L'accueil est présent a
chaque instant. Le confort est irrépro-
chable. Quoi demander de plus ?
Le séjour m’a paru si rapide. C'est un
endroit que je recommande a tous et
aussi pour le dépaysement. Foncez, ne
réfléchissez pas. »
Christelle Jourdan
tetel78@free.fr
« Une ancienne bergerie reconvertie en
gite pour personnes a mobilité réduite
sous le soleil de Castelnaudary. Tous les
ingrédients pour passer d'excellentes
vacances en compagnie de la famille
Gendreu (Hubert et Isabelle, leurs 2 fils)
et leurs nombreux amile)s. La région est
magnifique et ici le soleil brille dans les
ceeurs toute lannée. »
Jacqueline
« Nous ne nous attendions pas a un
accueil aussi chaleureux, dépaysant et
calme. Le trajet a été long depuis Paris
mais sans virages serrés ni gendarmes
couchés puisque les autoroutes suc-
cessives nous menent de porte a porte
-« Ma Chaumiere » se trouvant a la sor-
tie de lautoroute et a l'entrée de la ville
de Castelnaudary.
Ici regne la bonne humeur, un grand res-

Daniel et sa fille Christelle Jourdan.

pect des souhaits de chacun et beau-
coup de tolérance. Repos complet au
milieu des animaux : poules, cog, anes,
chevres et bien slr la chienne de la

maison, Caline. Mais si vous voulez
découvrir la région, tout est permis,
Carcassonne, le canal des Deux mers, la
vigne, le cassoulet. etc. et vous pourrez
aussi faire des confits et de la confiture.
Hubert et Isabelle ?... Une lecon de vie
de couple. »
Daniel Jourdan
danieljourdan@paris.fr

Informations/tarifs et réservation :
Chambres d’hotes MA CHAUMIERE
Route de Limoux - 11400 Castelnaudary
hubert.gendreu@orange.fr

Tél. : 04 68 60 33 21

Port. : 06 73 48 36 73

Photos sur www.gitesdefranceaude.com

Ma Chaumiére organise aussi des week-ends gastronomiques.
Avec l'aide d’Hubert, dans la bonne humeur et la convivialité,
vous apprendrez a mettre en conserve votre confit en découpant
et faisant cuire vous-méme vos canards. Le foie gras et les fritons
n’auront plus de secret pour vous a la fin de ce séjour.
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Retrouvailles a Ma Chaumiere :

' de gauche a droite, Michel
. et Sophie Peigney des Vosges,
Isabelle et Daniel Lannier de
Genéve, Anne Masot et ses
: parents de Carcassonne,
“7% Isabelle et Hubert Gendreu et
~ André et Odile Basso.

« Quand j’ai contacte ALIS, je ne savais plus
vers qui me tourner... »

Monsieur Da Silva et son épouse étaient logés dans un appartement inaccessible depuis plus de 20 ans, sans
aucune aide d'auxiliaire de vie... Madame Da Silva raconte les démarches entreprises par Lorette Dorgans,
assistante sociale, présente chez ALIS tous les jeudis.

« C'est grace a Madame Dos Santos, dont
le mari est LIS depuis plusieurs années
et qui habite, comme moi, Epinay (93] que
j'al appelé l'association. Madame Dos
Santos m'a beaucoup aidée et conseil-
lée. Quand j‘ai contacté ALIS, je ne savais
plus vers qui me tourner ; il y avait tous
les papiers, les démarches, je venais de
perdre mon emploi, j'avais des problemes
de santé et puis cet appartement... Mon
mari était coincé dans sa chambre depuis
plus de 20 ans, alité pratiqguement 24h
sur 24, la téte désespérément tournée
vers la fenétre. Sortir demandait telle-
ment d'efforts et d'énergie. Il fallait
demander de l'aide aux voisins, a la
famille. Limmeuble n’était pas accessi-
ble, il fallait d'abord descendre le fauteuil,
ensuite porter mon mari, puis linstaller

« Le plus important pour moi,
cest de voir combien mon
mari a changé depuis que

['on peut sortir ensemble »

dans le fauteuil. Dans lappartement, tout
était aussi tres compliqué, pour les repas,
les transferts, les sanitaires, rien n'était
vraiment adapté.

Alors j'ai fini par me décider et j'ai appelé
ALIS. Lassistante sociale, Lorette
Dorgans, est venue a mon domicile et
ensemble, nous avons écrit plusieurs let-
tres afin d'obtenir un autre appartement.
D'abord nous avons écrit au bailleur pour
un échange, au service social de la MDPH,
au service logement de la mairie, puis
n‘ayant aucune réponse, au Maire et enfin
a la Mission du handicap. Les démarches
ont commencé en octobre 2007 et en juil-
let 2009 un logement m’a été proposé.
En attendant le logement, nous avons
constitué les dossiers de demande d'aide
humaine et d'aides techniques. Grace a
lintervention de l'association, l'ergothé-
rapeute et lassistante sociale de la MDPH
sont venus a mon domicile ; j'avais
demandé a Lorette Dorgans d'étre la pour

Madame et Monsieur Da Silva et une auxiliaire de vie.

cette évaluation qui me faisait un peu peur.
Il a fallu attendre plusieurs mois pour
obtenir les aides qui m'étaient néces-
saires, comme la présence le soir d'une
auxiliaire de vie pour m'aider a m’occu-
per de mon mari et deux nuits par
semaine pour que je puisse récuperer ;
et tout le matériel pour linstaller plus
confortablement, lui permettre de rester
au salon pres de moi et de regarder
ensemble la télé.

Aujourd’hui, nous avons déménagé ;
encore une fois ALIS nous a aidés a consti-
tuer les dossiers de demande d'aides
financieres aupres de la MDPH, qui allaient
couvrir en partie les frais de déménage-

ment et d'installation. Et, en attendant le
versement de ces aides, ALIS nous a
avancé largent pour payer le déménageur.
Depuis juillet, nous sommes dans le nou-
veau logement, nous ne sommes pas
encore tout a fait installés, il faut du temps
pour trouver ses marques. Le plus impor-
tant pour moi, c’est de voir combien mon
mari a changé depuis que l'on peut sortir
ensemble, aller pres du lac d'Enghien, aller
au restaurant, se retrouver en famille le
dimanche, voir les amis sans étre obligé
de déranger tout le monde.
En ce qui me concerne, jai limpression
de pouvoir refaire des projets, d‘ailleurs
Je prends des cours de perfectionnement
de francais, et plus tard je vais suivre une
formation d'initiation a linformatique.
Et puis surtout, quand je serai meilleure
en francais, je m'inscrirai dans une cho-
rale car j'aime chanter, jai toujours
chanté depuis toute petite. Avec l'asso-
ciation et la famille Dos Santos, je me
sens moins seule et surtout mieux com-
prise et soutenue. Je me sens moins
stressée ; j'ai limpression d'avoir gagné
en tranquillité méme s'ily a encore beau-
coup a faire. Nous ne remercierons jamais
assez tous ceux qui nous ont aidés. »
Mme Da Silva et Lorette Dorgans

Salut !

Je suis allée au cinéma, situé au Docks
76, c’est génial pour les handicapés !!
et puis on n'a pas le nez sur l'écran, fini
les premiers rangs et le torticolis !!
Je suis allée aussi a la foire de Rouen.
J'aifait plein de maneges, dans ma téte
évidemment ! mais ca m’a rappelé le
bon vieux temps, chacun son tour de
s'amuser. Les deux enfants étaient la
lors des deux sorties bien sr. J'ai vu
au cinéma « Tempétes de boulettes
géantes ». C'est plein de nourriture qui

Petites sorties en famille

Nathalie Cruciani, LIS depuis 2002, vit dans une maison daccueil spécialisée prés
de Rouen. Cela ne l'empéche pas de sortir au cinéma ou a la foire avec ses deux
enfants, mais lisez plutdt ! Son message est une vraie bouffée de bonne humeur.

tombe du ciel . Quand on sait que, offi-
ciellement, je ne suis pas censée man-
ger par le bouche : cherchez lerreur !!
Bisous, Nath
cruciani.nathalie@free.fr
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KIKOZ

L'outil de
communication
qui cause

B rht

[ly a un peu plus de dix ans, les tech-
niques informatiques et électroniques
étant balbutiantes, on utilisait des poin-
teurs lumineux d'une grande simplicité,
comme une lampe frontale, ou un poin-
teur laser artisanalement fixé sur un ban-
deau ou serre-téte, pour désigner une a
une les lettres dessinées sur un simple
support cartonné.

Bien que technologiquement dépassées,
ces techniques conservent encore
aujourd’hui une certaine audience, par
la rapidité de mise en place, quand l'ou-
tilinformatique fait défaut ou ne peut étre
utilisé : dans la chambre, la salle de
bains, en sortie, etc.

A l'étranger, plusieurs sociétés propo-
sent des pointeurs lasers ergonomique-
ment adaptés aux besoins de personnes
en situation de handicap ; malheureu-
sement ces produits ne sont ni impor-
tés, ni fabriqués en France. Seule alter-

Ci-dessus, utilisation d'une lampe frontale.

Ci-dessous, utilisation d'un pointeur laser monté sur
serre téte [photos extraites de la premiére vidéo réali-
sée par Alis « Vie Quotidienne & Locked-in Syndrome »,
récemment mise a jour par de nouveaux témoignages).

Julio Lopes avec le Kikoz.

native : le fabriquer soi-méme, a partir
de schémas, communiqués et échangés
entre utilisateurs...

Partant de ce constat, un groupe de tra-
vail interassociatif (ALIS, Papillons de
Charcot (SLAJ, ASBL « André contre la
SLA » [Belgique), APF-Réseau Nouvelles
Technologies) s'est constitué il y a
quelques mois avec pour objectif de ras-
sembler le maximum de documentation
sur ce théme, de concevoir de nouveaux
prototypes, de les tester auprés de per-
sonnes handicapées et d’envisager une
production confiée a un CAT. Le projet est
baptisé Kikoz (qui cause), en hommage
a Denis Podda qui a popularisé cette tech-
niqgue sur le forum des Papillons de
Charcot [nom protégé a [INPI).
Fabriquer un Kikoz, en version de base,
est relativement simple et a la portée de
tout bricoleur ayant quelques notions
d'électricité et de soudure. Le compo-
sant principal, une diode laser achetée
en magasin d'électronique, est relié par
cable a un boitier de piles équipé d'un
interrupteur (cf bibliographie).

Le montage de base du Kikoz a été amé-
lioré sur certains points a la demande
des utilisateurs : commande par contac-
teur externe, ajout d'un dispositif d'ap-
pel sonore (option non retenue mais tou-
jours a l'étude)...

Le laser est fixé sur une monture de
lunettes sans verre et relié a un boitier
avec interrupteur contenant deux piles
RV 6. Un buzzer rond indépendant est
livré avec le Kikoz. Ce bouton poussoir a
pour vocation d’attirer l'attention et son
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Le Kikoz, pointeur laser
" pour la communication assistée

Sile «clignement de paupiere » est aujourd’hui reconnu comme un mode de com-
munication non verbal universel [oui-non), auprés de personnes locked-in syndrome,
certaines d'entre elles ont récupéré apres leur accident une mobilité de téte et seront
Intéressées par cette nouvelle aide technique.

enregistreur intégré, peut y sauvegar-
der une phrase d'appel ou une interjec-
tion personnalisée.

Une attention particuliere a été accor-
dée au filtrage du rayonnement :

Les diodes laser utilisées [classe Il pré-
sentant un risque de brilure de la rétine
en cas de projection sur lceil, celles-ci
ont été équipées d'un filtre qui atténue
leur puissance. Bien sir, le filtre n'ex-
clut pas quelques précautions d'usage
élémentaires : laccompagnateur doit se
placer a coté de l'utilisateur, pas en face

Premiére version du Kikoz, pointeur laser monté sur lu-
nettes sans verre.

Kikoz et tableau de communication.
Ci-contre, le buzzer.

et il faut éviter d'utiliser le pointeur a
proximité d'un miroir, d'une porte... Enfin
pour éviter les reflets, il est conseillé de
ne pas plastifier les tableaux.

Le Kikoz est utilisable en mode courte
distance (tableau de communication pré-
senté face a lutilisateur] et un mode
longue distance (tableau mural aupres
de personnes alitées).

Le groupe de travail a également mené
une réflexion sur le contenu des tableaux
de communication :
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D’autres projets en cours

e | a société Smartio a présenté au salon
Rehacare de Dusseldorf PapooPilot, pro-
totype d'un casque permettant le controle
du curseur d'un PC par mouvements de
la téte, et clic souris par clignement de
la paupiere. Un pointeur laser est inté-
gré a lappareil.

Sortie annoncée courant du premier tri-
mestre 2010. www.papoo.fr

e | ee Entreprise travaille aussi au déve-
loppement d'un pointeur laser intégré
dans un micro avec un casque ultralé-
ger, une commande par contacteur
externe et un dispositif d'appel sonore.

www.lee-entreprise.com

A U'heure ou nous écrivons ces lignes,
ces produits ne sont pas encore dispo-
nibles et les tarifs non communiqués,
mais leur sortie est imminente (infor-
mations a suivre sur les sites susmen-
tionnés).
Thierry Danigo, Antenne ALIS 59
thierry.danigo@apf.asso.fr
http://rnt.over-blog.com

Bibliographie

Réaliser un pointeur laser :

* http://neurology.ucsf.edu/brain/als/
PDFs/Laser_Pointer_Instructions.pdf

* http://www.lespapillonsdecharcot.
com/ (revue Envol N 1)

Vidéos

Laser Pointers for Low Tech Augmen-
tative Communication :

* http://www.youtube.com/watch?v=
AooDQOzdOyE

* http://www.youtube.com/watch?v=
Yslp78qlKow

* http://www.youtube.com/watch?v=
s0jlCq9QaM4&feature=related

Sites web des quatre associations
ayant participé au projet Kikoz :
http://www.lespapillonsdecharcot.com
http://andrecontrelasla.be
http://alis-asso.fr
http://rnt.over-blog.com

CLAVIERS
(B]CIO[FIG[H T

Certaines personnes utilisent un simple
alphabet sommairement dessiné sur un
support cartonné, d'autres préférent uti-
liser une disposition Azerty, ou ajoutent
phrases usuelles, pictogrammes... Les
solutions étant nombreuses et dépen-
dant du profil de la personne, de ses
capacités visuelles... des tableaux exem-
ples sont compilés et disponibles en télé-
chargement sur le site des quatre asso-
ciations, dont des tableaux inédits,
dessinés avec le concours d'un infogra-
phiste sur les conseils des utilisateurs.

Le Kikoz est assemblé dans un CAT de
la région parisienne et distribué a prix
coltant : 100 € (infos et bon de com-
mande sur www.lespapillonsdechar-
cot.com). Lappareil est livré avec un buz-
zer, une notice et deux tableaux de
communication sur support cartonné.

rAt

RESEAU
NOUVELLES
TECHNOLOGIES |

Des fiches
techniques
bimestrielles
présentant de
nouveaux
produits

O APF

Un service de prét
et de conseil

RNT, Réseau Nouvelles Technologies, service de 'APF,
a vocation de faire connaitre
les nouvelles technologies susceptibles d'aider les personnes
en situation de handicap dans leur vie quotidienne.

Service de prét de matériel

Des conseillers techniques a votre écoute au 03 20 20 97 70
Un blog : http://rnt.over-blog.com

_ lous ces services pour 60 € par an |
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Decoder, un projet européen d’interface « cerveau-machine »

ALIS est le partenaire de cette recherche européenne pour lamélioration de la détection de la conscience et
le développement d'une interface « cerveau machine ».

Ce projet a vu le jour a linitiative du Pr
Andrea Kubler, chercheur a luniversité
de Wiirzburg en Allemagne. Impliquée
depuis de nombreuses années dans le
développement des BCls (Brain Computer
Interfaces), elle réunit autour d'elle des
chercheurs européens pour répondre a
un appel d'offres de la Commission euro-
péenne. Il s'agit de développer en pre-
miére instance un systeme améliorant la
reconnaissance de ['état de conscience
pour des personnes non communicantes,
parfois supposées a tort en état végéta-

tif. Une deuxieme étape sera le dévelop-
pement d'une aide technique « portable»
ouvrant a cette communication par la

pensée. Le Pr Steven Laureys de Liege,
avec qui nous partageons lexploitation
de notre base de données pour des publi-
cations médicales, est lun des partenaires
du projet Decoder. Le role d'ALIS, sera de
proposer aux personnes LIS Francaises
des essais et de vulgariser les fruits de
cette recherche. Les tests seront organi-
sés a la fois au CHU de Nimes par le Dr
Frédéric Pellas et a Liege.

Le descriptif du projet est disponible sur
le site d"alis www.alis-asso.fr

Megabee, une tablette pour communiquer

Le Megabee est une nouvelle tablette d’écriture dont le but est de faciliter la communication entre une per-
sonne non-oralisante et une tierce personne, tout particulierement les visiteurs occasionnels, et ceci grace

a sa simplicité d'utilisation.

Mode de fonctionnement

Sur la tablette ily a 6 zones de couleurs
dans lesquellesilya 6 lettres ou chiffres
de couleurs.

Pour parler, la personne désigne d'abord
la zone contenant la lettre (par le regard,
par un mouvement de la téte...), puis
désigne la zone de la couleur de la let-
tre. Linterlocuteur appuie pour les deux
choix sur le bouton de la couleur cor-
respondante.

Ainsi pour indiquer un G la personne
regarde la zone blanche en haut a gauche
(car le G est dans la zone blanche), lin-
terlocuteur appuie alors sur le bouton
blanc. Ensuite la personne regarde la

zone bleue [car le G est bleu). Alors, l'in-
terlocuteur appuie sur la touche bleue
et la lettre G apparait sur l'écran.

Les lettres puis messages saffichent sur
un écran en bas de la tablette, qui est
visible des deux c6tés. Il est aussi pos-
sible de charger les messages sur le PC
grace a une connexion Bluetooth et d’en-
registrer des messages (par ex. : S1=J'ai
soif..). On peut imaginer indiquer un
mauvais choix par des clignements des
yeux idoines.

Constructeur :

www.megabee.net (page en anglais)
Distributeur (France) : 997 €

Protéor www.proteor.fr

WOL : Wake On Lane, plus d’autonomie pour allumer Uordinateur

[l est toujours possible de paramétrer et
d’aménager un ordinateur pour qu'une
personne en situation de handicap puisse
Uutiliser de maniére autonome. Mais,
jusqu’a ce jour, allumer seul son PC res-
tait un probléme non résolu.

Le service Recherche & Développement
du centre de rééducation de Kerpape a
mis au point une interface baptisée WOL
(Wake On Lane) qui permet la mise en
marche du PC a partir d'un simple
contacteur ou d'une commande infra-
rouge (de nombreuses téléthéses en sont
équipées). Pour linstant, trois patients

(tétraplégiques et IMC] en sont équipés
a domicile. La fabrication en série de ce
produit est en cours d'étude. Cette inter-
face se présente sous la forme d'un petit
boitier. D'un point de vue informatique,
ilest en quelque sorte «apparié » a l'or-
dinateur par lintermédiaire de l'adresse
MAC (parameétre unique et propre a
chaque machine) que lon doit au préa-
lable « apprendre » au WOL. Le WOL
impose cependant quelques contraintes
:d’une part le PC doit étre assez récent,
et quelques paramétrages relativement
simples sont nécessaires, d'autre part,
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en ce qui concerne les ordinateurs por-
tables, on doit avoir une connexion 220V
du PC pour que le systeme fonctionne.
En tout cas, lautonomie ainsi gagnée est
non négligeable. Il s'agit donc de suivre
de prés la fabrication a plus grande
échelle de ce produit !

Contact :

M. Alain Scaviner

CRF de Kerpape - B.P.78

Service d’ergothérapie

56275 Ploemeur cedex

02978260 60
ascaviner@kerpape.mutualisteb56

Agenda

31 mars 2010

Journée d’information Avoclic
Accés a linformatique et
communication. Quelles évolutions ?
Unité thérapeutique HNSM

Hépital St-Maurice

94410 St-Maurice
c.boulesteix@hopital-saint-maurice.fr

Programme sur :
www.hopital-saint-maurice.fr
rubrique « actualités »
Participation : 30 €

9 avril 2010

Journée d’ALIS,Congres annuel

de l'association au Novotel-Atria

de Nimes.

Inscription aupres de la permanence
d’ALIS au 01 45 26 86 22

9-11 juin

Salon Autonomic Paris, Paris Expo,
Porte de Versailles, Hall 4,
www.autonomic-expo.com

14-16 octobre 2010
Stand ALIS au Salon de la Sofmer,
Palais des Congres de Marseille.

Kit de communication
pour services
d'urgence

La mission handicap de 'AP-HP a déve-
loppé avec un groupe d'experts un kit
pour faciliter la prise en charge par les
services d'urgence des personnes en dif-
ficulté de communication. Il est mis en
vente aupres de la société Elsevier :
m.marchois(deslevier.com

PRET DE MATERIEL

ALIS préte 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'ordina-
teurs équipés selon les besoins de la per-
sonne, soit de logiciels, d'interfaces, de
contacteurs soit encore de syntheses
vocales portatives.

Cela permet des essais sur le long terme
pour des choix réfléchis et aussi d'atten-
dre les financements sans étre privé du
matériel choisi. Pour bénéficier de ce ser-
vice gratuit, appelez la permanence d'ALIS
au 01 45 26 98 44. Hubert Azemard, res-
ponsable bénévole des aides techniques
de communication, vous aidera dans cette
démarche (azemard@alis-asso.fr).

Le parc de matériel ALIS

* Pointeurs laser.

* Ordinateurs portables équipés de logi-
ciels (clavier virtuel...).

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

* Télétheses appareils électroniques por-
tatifs avec synthéese vocale : dialo,lightw-
riter deltatalker.

* Systeme Lucy [commande de lordina-
teur par infrarouge avec le mouvement
de la téte + clavier virtuel).

* Systéemes a commande oculaire :
Visioboard.

* Divers contacteurs

Autres organismes de prét

—> RNT

Tél.: 03 20 20 97 70 - rnt@apf.asso.fr

— CICATBretagne,
Tél.: 0299 63 60 61
info(dcicatbretagne.fr

— Adaptec IDF :

- PENT(Garches), tél. : 01 47 10 70 61
pfnt.garches@rpc.aphp.fr

- Escavie, tél. : 01 40 05 67 51
escavie@cramif.cnamts.fr

La CRAMIF aide ALIS

et sociales et du handicap.

les bons contacts...

Une subvention trés généreuse de la Caisse régionale d'assurance maladie d'lle-
de-France va nous permettre de renouveler et d'agrandir notre parc de matériel
de prét. Nous avions en effet en permanence tout notre matériel prété a des usa-
gers et notre service peinait a répondre a la demande croissante des personnes
LIS et de leurs thérapeutes. Ce soutien vient donc a point nommé ! Nous remer-
cions infiniment la CRAMIF pour ce geste solidaire et tout particulierement
Monsieur Valenti, responsable du service du département des affaires sanitaires

Cette aide n'est pas une premiéere car notre collaboration étroite avec le service
ESCAVIE (Espace conseil pour l'autonomie en milieu ordinaire) s'est d'abord
concrétisé, en 2003 par la réalisation du livret « Aides techniques et locked-in
syndrome » rédigé par Clairette Charriére, lune des ergothérapeutes de UESCAVIE.
Ce livret présente a la fois le panel d'aides techniques nécessaires au confort de
la personne LIS et donne tous les conseils pour une bonne préconisation et l'ob-
tention des financements. C'est aussi une bible qui divulgue les bonnes adresses,

La cinquieme version a été publiée en 2009, téléchargeable sur notre site Internet
et en version papier aupres d'ALIS (reproduction offerte par la CRAMIF). Clairette
Charriere intervient aussi lors des formations organisées pour les thérapeutes
par ALIS et Orthoedition et dédiées a la prise en charge des personnes LIS (pro-
chaine session en décembre 2010). Merci pour tout cela.

Appel a candidature : doctorat dans le domaine des maladies rares

La Fondation Groupama pour la santé lance son 4¢ appel a
candidature pour l'attribution d'une bourse de 3ans a un jeune
doctorant dans le domaine des maladies rares. Nous vous
serions reconnaissant de bien vouloir vous faire 'écho de cette
annonce dans votre site internet et/ou dans vos supports écrits.
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La date de cloture est le 5 mars prochain. Le détail des condi-
tions d'attribution de cette bourse est consultable sur le site
internet de la Fondation Groupama pour la santé :
http://www.fondationgroupama.com, rubrique « a la une »,
appel a candidature « espoir 2010 ».



QUI EST QUI CHEZ ALIS ?

INFOS - PUBLICATIONS

« Une formidable lecon de vie »

Johanne Mensah et Samuel Collin témoignent de leur stage chez ALIS.

A la permanence nationale d’ALIS : Samuel Collin et Johanne Mensah, stagiaires
polytechniciens, Véronique Blandin, déléguée générale, Lorette Dorgans, assistante
sociale.

« Cela fait maintenant quatre mois que nous faisons partie de
['association ALIS, et, il faut bien 'avouer, c'est pour nous une
formidable lecon de vie apres ces deux années de prépa. Chaque

Qui estau bout dufit?

jour, nous rencontrons des personnes capables de déplacer
des montagnes a l'aide d'un simple mouvement de doigt, d'un
simple clignement de paupieres. Peu de personnes connais-
sent le mot « locked-in syndrome », et nous n'échappions pas
alaregleilyaencore quelques mois. Ce fut donc avec un peu
d'appréhension mais beaucoup de motivation que nous sommes
arrivés a ALIS, en octobre dernier. Nous avons peu a peu pris
nos marques au sein de la permanence, oU nous accompa-
gnons de notre mieux une équipe attentive et volontaire, qui
déploie une énergie extraordinaire pour rendre la vie des per-
sonnes LIS et de leur famille, aussi agréable que possible. Petit
a petit, nous avons pris pleinement conscience du courage, de
l'espoir et de l'immense volonté des personnes que nous ren-
controns. Nous avons appris comment communiquer diffé-
remment, de facon plus concise, un peu frustrante parfois ;
mais chaque mot en devient plus précieux et plus sincere. Nous
avons appris a rire et partager avec vous. »
Samuel Collin - samuel.collin@polytechnique.edu
Johanne Mensah - johanne.mensah@polytechnique.edu

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 joignable le jeudiau 01 45 26 86 21 jusque 17 H.
Hubert Azemard, responsable bénévole des aides techniques, est présent le jeudi apres-midi a la permanence
d'ALIS (azemard@alis-asso.fr). Alhdpital maritime de Berck, c'est Francois de La Borde, bénévole, qui accueille et accom-

pagne les personnes LIS (delabordefrancois@gmail.com).

Les antennes d'ALIS dans les régions

Les antennes d'ALIS, représentées par des familles et des thérapeutes, relaient laction de l'association.

Philippe Lagrange rejoint la grande famille des antennes régionale. Sensibilisé au locked-in syndrome par une visite sur le site
d'ALIS, il propose sa candidature pour représenter ALIS dans la région du Sud-Ouest. Philippe et son épouse sont famille d'ac-
cueil pour des enfants et Philippe est musicien professionnel. Merci infiniment de son engagement dans cette région ou notre

réseau est trés peu étoffé (hormis notre lien étroit avec 'hdpital marin d'Hendaye).

Bordeaux Philippe Lagrange : 05 58 55 92 64 - pilou.lagrange@orange.fr
Grenoble Famille Calvat : 04 76 78 92 51 - bernscal@hotmail.com

Lille Famille Lecocq : 03 20 04 49 27

Marseille Famille Dipéri: 04 42 79 27 19 - catherine.diperi@free.fr
Nantes Famille Pavageau : 02 40 75 01 40 - joel.pavageau3@wanadoo.fr

Nice Famille Nicola : 04 92 02 87 80 - nicola.nelly@neuf.fr
Nimes Famille Sol : 04 66 86 13 06- lucien.sol@orange.fr

Paris Famille Abitbol : 01 49 91 97 79 - abitbol.nathalie@wanadoo.fr
Rennes Famille Guennegou : 02 96 13 51 16 - michel.guennegou@orange.fr

St-Etienne Famille Greco : 04 77 75 13 06
Strasbourg Famille Ohl: 03 88 69 36 87 - ohl.r@evc.net

Troyes Famille Ivanoff : 03 25 39 22 88 - murielle.ivanoff@espaces.ate.com
Toulouse Famille Gendreu : 04 68 60 32 21 - hubert.gendreu@orange.fr

Le LIS sur le Net

Rencontres et échanges sur
lockedinsyndrome@eurordis.medicalistes.org

Depuis 2008, cette adresse email vous permet de discuter sur
le Net avec les internautes européens intéressés par le LIS
etinscrits a la liste de diffusion (inscription gratuite).

Le principe est simple : vous envoyez un email qui est lu par
tous les inscrits et pour répondre a un email vous écrivez soit

o

a lenvoyeur soit a toute la liste.

Instructions pour linscription : http://eurordis.medicalistes.org
/article61.html# subscribe (cliquer sur « Langage » pour lire
les instructions en francais).

Recevez les breves d’ALIS

L'équipe d'ALIS envoie régulierement des nouvelles par email.
Si vous souhaitez les recevoir, inscrivez-vous aupres de
contact@alis-asso.fr. Vous recevrez alors des emails de Vania
Breville (vani.alis.asso@free.fr). Pensez aussi a consulter le
site www.alis-asso.fr mis a jour trés régulierement par Sylvain
Le Delaizir et Emmanuel Ribeiro.

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 'hopital de Garches et la tres 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 : 0 800 50 05 97

Maladies rares info service : 0810 63 19 20

Droits des malades : 0810 51 51 51

Allo maladies orphelines : 0810 500 005 (coiit d'un appel local)
www.handistory.com: site de rencontre

Les associations LIS a l'étranger

Allemagne : looked-in-syndrom@nexgo.de
Belgique : www.uzleuven.be/wittebolsfonds

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

Suisse : hans.schwegler@paranet.ch
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Les publications d’ALIS, disponibles sur
www.alis-asso.fr et auprés de la permanence

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

Communiquer sans la parole 7
phphiebines

i e bech ks o e oI dsponies

g e Livret Aides

yu- technigues et LIS, concu
par Clairette Charriere,

] ergothérapeute a

| (ESCAVIE/CRAMIF.

que nous remercions pour
la derniére version 2009.

Guide pratique pour la

i e | rééducation orthophonique du
wmemmse | locked-in syndrome en secteur libéral,

écrit par Marina Janin en collaboration

avec '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 films :

- Faire vivre ['espoir [DVD)

- Vie quotidienne et locked-in syndrome (DVD)

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

Littérature et témoignages de LIS

- Le scaphandre et le papillon - Jean-Dominique Bauby
- Je parle - L'extraordinaire retour a la vie d'une
locked-in syndrome - Laetitia Bohn-Derrien

- Putain de silence - Philippe et Stéphane Vigand

- Emmuré vivant dans mon corps - Philippe Prijent

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

- Vies brisées - Jean Busalb

- Un esprit clair dans une prison de chair

Benoit Duchesne - Editions La Semaine (Québec]

- Le cri du silence - Zoubida Touarigt (auprés d’ALIS)
- Penser est ma liberté - Bruno Lamarre (voir p. 10

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



Devenez | Vos dons sont utiles
donateur Contributions financieres d’ALIS
Donateur : 35 €. our les personnes LIS en 2009 .
Donateur bienfaiteur : P P Matemel_de .
3 partir de 80 €. communication
Vous recevrez un recu Aménagement 8000 €
fiscal. du véhicule
ALIS - MTI 2000€ Aménagement
9, rue des Longs-Prés, du domicile
92100 Boulogne-Billancourt :
et domotique
Fauteuils 7000€

Don en ligne roulants
Vous pouvez utiliser la solu- 3000«
tion de paiement en ligne Aide sociale
PAYPAL par carte bancaire 13100 €
a partir de la page d'accueil Autre
du site www.alis-asso.fr. matériel

12100 €

« les progres sont lents, mais Thierry s’accroche »

Thierry branche son ordinateur portable sur la TV équipée
d'un écran beaucoup plus grand. Il utilise le logiciel Keyvit
qui est un clavier virtuel qui apparait sur l'écran ; il est faci-
lement paramétrable et adaptable a ses souhaits avec des
touches de raccourcis clavier. Keyvit est utilisé avec Skippy,
logiciel de prédiction de mots tres performant.

Pour faire fonctionner ces deux logiciels nous avons d éga-
lement acquérir un boitier de type Woodpecker.

Thierry se sert d'un contacteur myoélectrique placé entre le
pouce et l'index qui lui permet de cliquer et de sélectionner
la lettre choisie en arrétant le défilement alphabétique a
lécran.

Les progres sont lents mais il s'accroche !

thierry.beaudoin@wanadoo.fr

ALIS a financé le systéme d'acces a Uordinateur de Thierry Beaudoin.

Merci a ces donateurs solidaires et généreux qui croient en l'action d’ALIS !

Nous remercions sincerement ALIS qui reste a nos cotés et
nous soutient dans la réalisation nos différents projets : acqui-
sition de notre Motomed qui permet a Sacha d’améliorer sa
rééducation en retrouvant le plaisir du pédalage et plus récem-
ment dans l'aide apportée a lachat de notre élévateur que nous

attendons avec impatience pour le début de lannée 2010.
Les aides généreuses d’ALIS nous permettent au quotidien
de faire évoluer nos projets de vie.
sacha.ivanoff@espaces-atc.com
murielle.ivanoff@espaces-atc.com

ALIS remercie les partenaires qui la soutiennent
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