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Deux grands pas

Donner la parole, ouvrir

les ceeurs souvent blessés,

permettre l'échange d’expériences

et le réconfort apporté par des

pairs, tels étaient les objectifs

des groupes de parole proposés

lors de la derniere Journée

d’ALIS. Les personnes atteintes

du LIS en petits groupes, les

aidants familiaux tous ensemble,

les uns et les autres avaient

la parole pour échanger

dans un cadre soutenu

par des psychologues.

Les avis et retours des uns

et des autres, tous positifs

pour cette nouvelle proposition

d’ALIS, et avec des critiques

constructives pour « faire

mieux », permettent de dessiner

un modele. Forte de tous

ces échanges, ALIS initie

cette organisation régionalement.

Tout d’abord a Nimes le 4 juillet

puis en Ile-de-France a la rentrée.

Et si les participants en

redemandent, ces rencontres

seront proposées plusieurs

fois dans l'année. Au-dela

des échanges, cette organisation

favorise des nouveaux liens

et certainement aussi plus

d’implication de chacun dans

la vie de notre association.

C'était le premier pas...

Le deuxiéme pas a été l'obtention

de la dérogation « logement

aidé » accordé par le secrétariat

d’Etat au Logement. Nous

attendions cette décision depuis

plus d’un an. Elle permet

la faisabilité du financement

de la réalisation de la Maison

de vie pour personnes LIS

a Boulogne-Billancourt

par lassociation Perce-Neige.

Pierre-Christophe Baguet,

député-maire de Boulogne-

Billancourt, s’est battu avec son

équipe municipale pour obtenir

cet accord et nous le remercions

infiniment. Reste a obtenir le

financement du fonctionnement...

Ce sera le troisieme Pas.
Véronique Blandin,
Déléguée générale
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La 14¢ Journée d’ALIS,
sous le sighe du changement

Cette année, le congres annuel s'est tenu a [Espace Landowski de
Boulogne-Billancourt le 8 avril 2011. Si la matinée était comme toujours
consacrée a des interventions médicales, lapres-midi innovait avec
l'organisation de groupes de parole.

Lassemblée
réunie dans
lauditorium
de [Espace
Landowski
pour écouter
ici le Dr Sophie
Crozier,
neurologue
a lhopital

de La Pitié-
Salpétriere
a Paris.

Des 8 h 30, les participants étaient atten- le Dr Caroline
dus a lespace Landowski. La nuit fut Hugeron,
donc courte pour tous et notamment médecin
. , S e g, - rééducateur a

pour les familles d’ALIS qui déja s'étaient [hépital
retrouvées autour d'un diner joyeux et Raymond-
convivial a lhotel Campanile de Chaville. go’”cam de

N , . arches.
Apres le mot d'accueil du Professeur
Bernard Bussel, président de séance, et
du Dr Frédéric Pellas, modérateur, le Dr
Caroline Hugeron et Matthieu Lacombe,
kinésithérapeute, tous deux attachés a

(hopital Raymond-Poincaré de Garches,
ouvrent la matinée par un exposé sur les
troubles respiratoires et la kinésithéra-
pie respiratoire. Le Dr Malika Chougrani,
du centre médical de [Argentiere, vient
ensuite développer ses idées novatrices
sur les canules de trachéotomie. Puis
Marie-Aurélie Bruno, neuropsychologue
a Liege, enchaine par une présentation
sur la qualité de vie des Locked-In
Syndrome. C'est alors au tour
d'Emmanuel Ribeiro de présenter le nou-
veau site Internet d'ALIS, plus moderne
et convivial [voir p.17).

Avant la pause, Pierre-Christophe
Baguet, député maire de Boulogne-
Billancourt, accompagné de Pierre
Denizot, conseiller municipal en charge
du handicap, nous fait 'honneur de venir
dire un mot, annoncant notamment l'ob-
tention de la dérogation tant attendue
pour la construction de la Maison de vie

A droite,
Pierre-
Christophe
Baguet, député
maire de
Boulogne-
Billancourt
accompagné
de Pierre
Deniziot,
conseiller
municipal aux
personnes
handicapées

T adroite, le Dr

Frédéric
Pellas,
médecin
référent ALIS
avec le Pr

i Bernard
*| Bussel,

président du
conseil
scientifique.



14¢ JOURNEE D'ALIS

A gauche : diner & ['hétel la veille du congrés. Au premier plan, la famille Gobin puis Joél et Maryannick Pavageau.
En haut a droite : rendez-vous joyeux dans une pizzeria Boulonnaise le 8 avril en soirée, Julio Lopes au premier plan.

Ci-contre : Sylvain Le Delaizir

pour les personnes Locked-In Syndrome
a Boulogne-Billancourt (voir p. 4).
Aprés la pause, le Dr Sophie Crozier, de
(hopital de La Pitié-Salpétriere a Paris,
reprend avec un exposé sur les enjeux
éthiques et la prise en charge médicale
a la phase aigué du locked-in syndrome.
Nicole Vanderchuret, dont le fils Denis
est atteint du LIS, Lorette Dorgans, assis-
tante sociale chez ALIS et Véronique
Blandin exposent ensuite l'organisation
du retour a domicile.

Le Dr Frédéric Pellas cloture cette mati-
née intense en répondant aux questions
des participants notamment sur le sujet
des cellules souches.

Le déjeuner est l'occasion pour les par-
ticipants d'échanger entre eux autour
d’un repas gracieusement offert par le
supermarché Leclerc d'lvry, et de visiter
les stands des fabricants de matériel qui
présentaient leurs services et matériels :
Proteor, Cimis, la Mutuelle Intégrance,
Handynamic, Mobile France et Adysco.
L'aprés-midi proposait une formule inno-
vante : des groupes de parole. D'un c6té,
les aidants familiaux avec deux psycho-
logues animatrices (Justine Grange-
David de [APF Lyon et Héléne Berard),
de l'autre trois mini-groupes de per-
sonnes atteintes du LIS accompagnées
aussi de trois psychologues (Le Dr Marie-
Hélene Boucand, Alyette Motte et Anne
Aubert). Les themes de la communica-
tion, de lintimité, de la place dans la

LES PARTENAIRES DE LA JOURNEE D'ALIS

€ / handynamic

Véhicules "accessibles

famille, des loisirs, de l'autonomie et
enfin, des rapports avec les aidants
avaient été choisis par les personnes LIS
alors que la discussion des aidants fami-
liaux suivait un fil directeur élaboré par
les psychologues.

Les avis recueillis a lissue de ces
échanges sont unanimes pour renouve-
ler cette proposition en conservant une
matinée d'interventions. Les suggestions
des uns et des autres permettront d'afi-
ner la formule :

— il conviendra de mieux canaliser la
matinée afin de permettre un temps de
déjeuner assez long pour favoriser les
rencontres :

— le groupe des aidants familiaux devra
laisser une parole plus libre, moins diri-
gée afin d'ouvrir a des véritables
échanges entre les participants ;

— la présence d'autres participants
externes au groupe n'est pas souhaitée ;
— du coté des groupes de personnes LIS,
il conviendra aussi de laisser plus de
liberté a l'échange, débordant ainsi du
theme choisi au fil de la conversation
entre les participants.

Merci aux personnes LIS et a leurs
familles qui traversent la France pour
notre événement annuel. Merci aux inter-
venants de leur partage solidaire d'ex-
périence ainsi qu'aux psychologues qui
ont accepté sans hésiter d'animer la pre-
miere de ces groupes de parole.

mm M OB:E

L'esprit de solidarité (W

Echos des groupes de parole :

« J'ai pu m’exprimer comme je le sou-
haitais car chacun avait la patience et
le respect pour écouter entierement
les personnes qui s'exprimaient (chose
rarissime pour le LIS). »

« Les aidants sont amenés a connai-
tre le LIS son fonctionnement, ses res-
sentis... une bonne chose ' »

« J'ai trouvé ces groupes de parole
assez sympa, le fait d'étre en petit
nombre fait qu'on s'entend mieux. Je
pense que ce serait bien de le faire de
temps en temps, peut-étre tous les tri-
mestres. Discuter tous ensemble
autour d'un psychologue des pro-
blemes et difficultés que nous ren-
controns dans notre quotidien peut
étre tres bénéfique. »

« Il'y a encore des non-dits difficiles
a dépasser. »




NEWS

Communiquer autrement

Elisabeth Cataix-Negre, ergothérapeute et spécia-
liste en communication alternative publie un ou-
vrage de référence.

De nombreuses pathologies entravent la communication (lan-
gage et/ou parole). Passionnée depuis toujours par ces ques-
tions, Elisabeth Cataix-Negre, ergothérapeute, propose ici des
solutions concretes pour redonner autonomie, fierté et iden-
tité aux personnes concernées, en mettant a leur disposition
d'autres moyens pour communiquer au quotidien. Il existe
toute une combinatoire possible entre
les multiples ressources existantes,
regroupées sous le terme de « com-
munications alternatives ».

Cet ouvrage, illustré de multiples
témoignages, s'adresse aussi bien aux
personnes concernées par les trou-
bles du langage et de la parole, qu'a
leur famille et a leurs proches, ainsi
qu’aux professionnels. Il est tout
autant une réflexion autour de pra-
tiques qu'une source d'idées et d'aides
techniques a mettre en place avec la
personne et le soutien de profession-
nels. Communication autrement, accompagner les personnes
avec des troubles de la parole ou du langage : les communica-
tions alternatives. Editions Solal - 27,55 €

Communiquer
autrement

st BOUCAN

Dire la maladie
et le handicap

e Figreamve & L réflessian ithique

www.editions-eres.com

Légume vert...
Philippe Vigand publie son 4 livre

ILs'agit d'un recueil des anecdotes qui ponctuent sa vie depuis
le locked-in syndrome en juillet 1990. Il s'étonne, parfois
s'amuse, souvent s'agace de ce que beaucoup le considerent
au mieux comme un spécimen, au pire comme un légume.
C'est ce décalage quasi per-
manent entre ce qu'il est, au-
dela des apparences, et la
facon dont les autres le per-
coivent, qu'il raconteici a tra-
vers son vécu. Légume vert
est un ouvrage a la fois
« drole, savoureux, grincant
et émouvant ».

L'auteur le présente lui-
méme ainsi : « Ce livre est
une sorte de journal de bord
d’un type quon prend trop
souvent pour un légume et
qui ne trouve pas ca flatteur.
Et puis en ces temps de fie-
vre écolo, le type se dit que,
finalement il consent a étre
un légume. Pourvu qu’il soit vert. Parce que c’est bon pour la
santé. »

A mettre entre toutes les mains...

Légume vert, Editions Anne Carriere - 14,90 €

Philippe Vigand

Dire la maladie et le handicap, de Uépreuve a la réflexion éthique

Marie-Hélene Boucand a animé l'un des groupes de parole lors de la derniere Journée d’ALIS. Elle
publie a nouveau un recueil de réflexions, fruit de sa double expérience de médecin praticien en méde-
cine physique et réadaptation et victime d'une maladie rare. Voici ce qu'écrit Emmanuel Hirsch en
préface : « Le talent de Marie-Hélene Boucand est de trouver la justesse d’approche ou se confon-
dent ses multiples expertises de médecin attentif a la condition de 'lhomme handicapé et de malade
confronté a la rudesse d'une affection redoutable. »

Editions Eres, collection poche - 12 €

Maison LIS, ca avance !

La dérogation accordée par le secrétariat d'Etat au Logement permet la faisabilité de la construction
Notre projet de maison de vie porté par [Association Perce-Neige progresse. La situation exceptionnelle sur la zone des anciennes

usines Renault engendrait un colt foncier indigeste. Seule une derogation
« logement aidé » accordée par le secrétariat d'Etat au logement pouvait
engendrer une décote du co(t foncier. C'est chose faite depuis le mois
d'avril grace a lopiniatreté de Pierre-Christophe Baguet, député maire et
de son équipe municipale. Un autre combat s'annonce : l'obtention de lac-
cord de financement du fonctionnement de ['établissement par la Sécurité
sociale. Parallelement le concours des architectes a été cloturé le 19 mai
dernier. Dans un tres bel ensemble immobilier s'inséreront les 2 000 m?
quiviendront accueillir, en 2015, 21 personnes atteintes du locked-in syn-
drome. Le promoteur en charge de la réalisation, Nexity, se montre tres
sensible au projet et promet d’accorder un emplacement exceptionnel,

ensoleillé, face au grand parc de la nouvelle zone urbaine.

lllustration du projet des architectes Beckmann N'Thepé.



NEWS

Le nouveau site Internet d’ALIS
Rendez-vous sur www.alis-asso et son forum

La nouvelle configuration du site ALIS est le fruit d'un travail
de groupe mené par notre ami Emmanuel Ribeiro au sein d’'une
formation « Webmaster » qu'il a suivie avec dautres stagiaires

a la Fondation Garches.

e &) Lok e y

Emmanuel Ribeiro se cache derriére ses acolytes de la for- Page d'accueil du nouveau site dALIS.

mation & la fondation Garches [derriére le « sweat vert »).

L'ancien site d’ALIS datait de 2004, il avait
besoin d'un coup de jeune, de plus de
convivialité et de nouvelles rubriques.
Ce nouveau site aux couleurs pastel pré-
sente en page d'accueil un menu détaillé
et trois rubriques d'actualités mises a
jour trés régulierement. Une nouvelle
rubrique Médiatheque nous plonge dans
les derniers événements organisés
autour d'ALIS.

Cette réalisation est le fruit de tres nom-

breuses heures de travail pour
Emmanuel. Vraiment chapeau et mille
mercis a notre « facteur d’'email », notre
photographe de choc [voir les photos de
la Journée d'ALIS en ligne) et aussi notre
« boite a idées ».

Merci aussi a ses collegues, a l'équipe
formatrice Handigrafik et a Bertrand
Luneau, formateur a la Fondation
Garches qui a accepté que ce projet fasse
lobjet de ce travail collectif.

Inscrivez-vous sur le forum du site

Julio Lopes est le modérateur de cet espace d’échanges. Poury accéder : cliquer sur le lien Le forum d’ALIS en page d’ac-
cueil du site Internet. Pour s’inscrire, cliquer sur S’enregistrer, puis sur J'accepte le reglement... ; enfin une nouvelle page
s affiche ou seules les données de la rubrique Réglement sont obligatoires avant de valider en bas de la page. Une rubrique
particuliére est réservée aux personnes LIS.

Agenda

- 4 juillet

Groupe de parole ALIS au CHU de
Nimes. Informations : Violette Sol - 04
66 86 13 06 - lucien.sol@orange.fr

- 23 septembre de 9H a 14H30
Colloque sur la prise en charge du LIS
- Centre de rééducation neurologique
du centre hospitalier Ariege-
Couserans a St-Girons (Ariege). Entrée
libre apres inscription aupres d'ALIS
(10€).

- 29-30 septembre

Salon Autonomic Grand-Ouest, salon
de la vie autonome. Parc expo aéro-
port de Rennes. Plus d’infos sur
http://www.autonomic-expo.com/
ouest/2011/fr/

— 4 octobre

La Comédie de Neuilly joue pour ALIS
«J'ysuis, J'y reste » de Raymond Vincy
et Jean Valmy. Inscriptions auprés
d’ALIS - contact@alis-asso.fr, 01 45 26
98 44. Collecte libre sur place ; Théatre
de Neuilly-sur-Seine. Plus d'infos sur
www.alis-asso.fr

- Du 13 au 15 octobre

Congres de la Sofmer au centre de
congres de Nantes, stand ALIS. Plus
d'infos : 04 96 15 12 50.
Responsables scientifiques :

Pr Brigitte Perrouin-Verbe,

Pr Jean-Francois Mathé

Un déjeuner parisien sous le soleil !

17 amis dALIS se sont donné rendez-vous autour d'un déjeuner
convivial au Novotel de la rue de Vaugirard, a Paris le mardi 15 mars.

Sur une idée originelle d' Emmanuel
Ribeiro et de Rosette Van Meir, l'équipe
ALIS a entrepris d'organiser ce déjeuner
avec pour mot d'ordre convivialité, pra-
ticité et intimité.

Pariréussisi lon enjuge par lajoie et la
bonne humeur qui ont régnées autour

de la table tout au long du repas pendant
qu'Emmanuel Ribeiro coiffait sa cas-
quette de reporter photo.

ILny a plus qu'a espérer que ce déjeu-
ner soit le début d'une longue série a
Paris, et, pourquoi pas, aussi, dans les
régions !




« Gardez courage »

« A toutes les familles LIS qui sont dans la détresse & cause de situations diverses difficiles, je souhaite de
garder courage, le temps arrange beaucoup de choses, j'en suis le témoin. » Philippe et Beéatrice Leidecker
avec leur fils Jean-Loup participent a la Journée d’/ALIS. Philippe évoque leur déplacement

« Lorsqu’au mois de février, nous déci-
dons mon épouse et moi de nous rendre
ensemble a la journée nationale d’Alis,
nous avons tous les deux conscience de
ce que cela représente comme expédi-
tion.

De plus ma femme travaille et ne peut
pas prendre congé avant et apres, ce qui
occasionne beaucoup de fatigue.

En fait, les préparatifs sont presque les
mémes que nous partions 2 jours ou
2 semaines ! Il faut tout prévoir et ne rien
oublier : garde-robe quelle que soit la
météo, matériel de soins d'hygiene et
infirmiers, mon matelas ROHO a cellules
d'air qui me permet de passer une nuit
entiere sur le dos sans mobilisation et
sans escarres depuis presque 25 ans,
matériel spécifique pour les repas, maté-
riel d'aspiration trachéale, etc.

Jeudi 7 avril vers 13 h 15, départ de
Horbourg-Wihr pour Paris, a nous la
capitale !

C'est notre grand fils Jean-Loup qui
conduit, on évite un peu l'autoroute pour
diminuer les frais de péage. Le temps
estau beau fixe, et les paysages campa-
gnards trés agréables, j'en prends plein
la vue !

Nous arrivons a 'hotel Campanile de
Chaville aux alentours de 19 h, aprés avoir
pu profiter des difficultés de circulation
en région parisienne...

Deux chambres ont été réservées pour
notre équipée dont lune avec un lit médi-
calisé qui facilite mes soins. Merci ALIS |
il est difficile de prendre la mesure de ce
que représente ['organisation de ces deux
journées avec hébergement pour autant
de personnes tres dépendantes, en pen-
sant également aux détails si importants
comme les places de parking réservées
et balisées devant U'hétel !

Enfin a table pour le diner ! C'est chouette
de rencontrer d'autres personnes dans
la méme situation et de pouvoir parta-
ger les différentes expériences liées au
handicap ou a la communication. C'est
impressionnant de voir que presque
chaque famille a un systeme de com-
munication différent.

Le lendemain, il nous faut se lever tot
pour aller a Boulogne, nous covoiturons

les Suissesses dans notre camionnette
minibus, les trois gazelles se reconnai-
tront !

Et me voici enfin dans lamphithéatre,
J'arrive en plein milieu d'une intervention
et j'essaye de me faire discret, méme si
notre équipage ne l'est pas !

Je ressens alors le poids de l'accable-
ment de certaines familles de LIS, je
comprends cette peine surtout quand la
situation est récente, j'aimerais tres sin-
cerement les serrer chacun dans mes
bras afin de redonner courage a ceux qui
n'en ont plus !

Les différentes interventions du matin
sont enrichissantes surtout pour moi car
Je ne suis venu que deux fois depuis la
création de [Association. J'apprécie beau-
coup les pauses, méme si elles sont trop
courtes, car elles permettent a la parole
de se libérer entre les familles et de par-
tager des choses tres concretes.

Je m’étaisinscrit a un atelier concernant
les problemes liés au respect de linti-
mité, et a un autre sur la communica-
tion. Les auxiliaires de vie assistent et
interpretent les personnes LIS. Par
moments, c'est difficile car certains IS
qui peuvent un peu oraliser ne sont pas
toujours trés compréhensibles et il faut
rester tres attentif et concentré.
Malgré ces difficultés, je suis sorti
enthousiaste, cet apres-midi d'échange
a été tres riche et j'ai apprécié le temps
accordé a chacun pour pouvoir s'expri-
mer réellement. Malgré la lenteur de cer-
tains témoignages, je trouve que le temps

De gauche a droite :

Philippe et Béatrice Leidecker
et leurs fils Bruno

et Jean-Loup.

a passé tres vite. Je trouve juste dom-
mage qu’il ny ait eu pas plus de per-
sonnes dans chaque groupe.
Pour la soirée, Isabelle Lanier s'est char-
gée de lorganisation du diner dans une
pizzeria.
On a bien rigolé pendant tout le diner-...
et nous avons eu l'occasion de faire plus
ample connaissance avec d'autres per-
sonnes. Au réveil le samedi matin, nous
avons pris un vrai petit déjeuner copieux
et tranquille en compagnie des autres
familles puis nous nous sommes quit-
tés avec beaucoup de regrets.
Je termine mon bavardage par des
remerciements a l'équipe d'ALIS qui a
permis le déroulement presque parfait
de cette rencontre nationale ; si ca ne
représentait pas autant de fatigue a mes
proches, je viendrais tous les ans, car
pour moi il n'y a que du positif...
Au-dela de ce qui a été exprimé avec les
yeux ou la parole, j'espere que ma famille
et moi-méme avons pu laisser une
empreinte d’harmonie et de paix malgré
nos longues années de tribulations dans
cette situation. Nous avons toujours fait
en sorte de cultiver notre joie de vivre
quelles que soient les difficultés quoti-
diennes.
Atoutes les familles LIS qui sont dans la
détresse a cause de situations diverses
difficiles, je souhaite de garder courage,
le temps arrange beaucoup de choses,
j'en suis le témoin. »
Philippe Leidecker
philippe.leidecker@hotmail.fr
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Ignorance et prétention

Bernard Bocquillon organise les démarches pour voter aux élections cantonales comme il le fait depuis 10 ans.
Les gendarmes délégués a son domicile se montrent extrémement blessants par ignorance et prétention.

« Comme depuis dix ans, nous avons fait
les démarches pour obtenir une procu-
ration afin de permettre a mon pere
Bernard (LIS) de voter pour les élections
cantonales. Deux jeunes gendarmes de
la compagnie de Saint-Pol-sur-Ternoise
se présentent a notre domicile le jeudi
10 mars dans lapres-midi. Ils ne nous
indiquent ni leur identité ni leur grade et
se contentent uniquement de dire d'ou
ils viennent. L'un d’eux s'avance vers mon
pere pour lui demander s'il le reconnait.
Je veux auparavant lui expliquer la facon
de communiquer de mon pere pour qu'il
ne soit pas surpris de ne pas entendre
le son de sa voix. Il me coupe alors tres
sechement pour me dire avec autorité ;
«Vous pouvez me laisser parler, s'il vous
plait ». Mon pere répond bien entendu a
sa question par la négative. Le gendarme

Ces personnes qui se font
un malin plaisir de vous
renvoyer en pleine figure
le handicap alors que
nous faisons tout pour
essayer de vivre le plus
normalement possible

et tenter de loublier. ..

nous dit alors qu'il ne peut poursuivre
puisqu'’il constate que mon pére ne com-
prend pas. Nous tentons alors, par tous
les moyens, de démontrer le contraire
et qu'il suffit de lui poser une question.
Le gendarme lui demande donc pour
quoi on vote. Nous traduisons mon pere
qui épelle « cantonales ». Le gendarme
ne veut rien savoir et nous dit en fait que
c'est lauxiliaire de vie et moi-méme qui
inventons. Devant un tel comportement
inacceptable, nous lui suggérons de le
faire lui-méme. Je lui fournis un carnet
afin qu’il note chaque lettre épelée mais
il refuse tout simplement de le faire, se

sentant incapable. Puis il s'entéte et veut
lui faire épeler « gendarmerie ». Mais
encore une fois plein de mauvaise volonté
il épelle lalphabet de maniere irrégu-
liere, s'arrétant, puis accélérant avec une
réelle volonté de piéger a tel point que
mon pere ne peut s'arréter sur la lettre
souhaitée. Tout content de lui car c’était
ainsi une preuve de plus, que mon pere
est incapable de comprendre et de s'ex-
primer et que nous affabulons tous. Je
ne peux m'empécher de lui dire « encore
faut-il savoir épeler l'alphabet », et je me
fais fusiller du regard. Il sort ensuite pour
téléphoner @ son  supérieur.
Apparemment, ce dernier lui confirme
que nous étions dans nos droits. Mais ne
voulant pas s'avouer vaincu, il nous
demande comment mon pere va signer
la procuration. Réponse : nous signons
a sa place ou nous prenons sa main et
signons avec lui. Que n'avions-nous pas
dit la 'l nous accuse d'étre hors-la-loi
et de faire du faux, nous, le maire, les
conseillers ainsi que ses colleques
puisque je lui ai montré les procurations
des années précédentes. Je lui ai égale-
ment proposé d'appeler le maire de notre
commune. Devant un tel acharnement,
Je lui ai dit qu'il faisait partie de ces per-
sonnes qui se font un malin plaisir a vous
renvoyer en pleine figure le handicap
alors que nous faisons tout pour essayer
de vivre le plus normalement possible et
tenter de Uoublier. Mon pére a alors dit
« Laisse tomber ».

Tellement écceurés face a une situation
siinattendue, nous en avons fait part au
maire qui a appelé le lendemain le major
pour lui expliquer ce qui s'était passé.
Celui-cia dit qu'il ne pouvait pas donner
d’ordres et que c’était au gendarme de
juger s'il pouvait ou non faire la procu-
ration. Il nous a tout de méme conseil-
lés de faire établir un certificat médical
prouvant que mon pere avait toutes ses
facultés intellectuelles et qu'il était tout
a fait capable de prendre des décisions
et donc de voter. Nous avons donc fourni
ce certificat a la gendarmerie de St-Pol
le 14 mars et, lapres-midi méme, trois
autres gendarmes sont venus nous faire
la procuration sans aucun probleme, l'un

d’eux précisant méme qu’il n'était pas
grave gue mon pere ne puisse pas signer.
Nous voulions vraiment témoigner de
cette injustice que nous avons vécue a
travers ce manque flagrant de psycho-
logie et d’humanité d'un gendarme zélé.
Nous étions méme préts a porter plainte
pour diffamation et discrimination envers
personne vulnérable et handicapée et
surtout pour que cela ne se reproduise
pas. »
Famille Bernard Bocquillon
Email : audbé2@aol.com

Gyrophare

Ma vie était juste normale
Sans fantaisie, destin banal
En un clin d’'eeil tout se bouscule
Juste un clin d’ceil et tout bascule.
Le camion rouge est arrive,
Et a mon monde vient m’arracher.
Mon dernier signe, en guise d’adieu,
Provient du toit : une lumiére bleue.
On quitte sa vie, en un éclair
En esquivant les réverberes,
On quitte sa vie, laisse tout en plan ;
Et pourquoi moi ? J'ai que vingt ans !
La, sans réussir a comprendre
On se retrouve dans un fauteuil,
Avec en prime un beau scaphandre.
Mais j'ai évité le cercueil.

Arnaud - Email : arnosboxflive.fr
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Carmina Burana

Le traditionnel jazz a cédé sa place a la musique classique pour cette 9¢ édition du concert de prestige or-

ganisé par le groupe Inéo-Suez au profit dALIS & ['‘Ecole Polytechnique.

Maitre Holliner et le
cheeur des éléves
de Polytechnique,

Gabriel Joseph-
Dezaize,
président dALIS,
et Guy Lacroix,
PDG d'Inéo-Suez.

Les quelque 700 invités présents ont vibré
au son de Carmina Burana, célébre
ceuvre de Carl Orff interpretée par len-
semble vocal de U'Ecole Polytechnique
avec la participation des cheeurs Vincent
d’'Indy accompagnés par lorchestre
lyrique de Paris sous la direction de
Patrice Holliner. Cette cantate théatrale,
accessible, puissante, parfois dramatique,
parfois amusante a fait apprécier a tout
le monde, inconditionnels du jazz com-
pris, ce changement radical de style.
Autre nouveauté 2011 : une interpréta-
tion saisissante de la Marseillaise a pré-
cédé les discours du général Michel, du

général Pinat, de Guy Lacroix et de
Gabriel Joseph-Dezaize. Comme de cou-
tume un cocktail dinatoire a succédé au
concert dans le grand hall de [Ecole, don-
nant loccasion aux invités de faire un don
au stand d’ALIS entre deux coupes de
champagne. Merci infiniment a Guy
Lacroix [PDG d'Inéo-Suez) pour son enga-
gement fidele et attentionné pour ALIS
depuis plus de 8 ans ainsi qu’'a l'équipe
Inéo, organisatrice de 'événement :
Martine Blanche, Ghislaine D’Audeteau,
Rebecca Lupu, Eva Pinto, Philippe
Vadon et Henri Balsan, équipe géniale-
ment orchestrée par le général Pinat.

Un Beau Salaud

Nos amis de la Comédie de Neuilly ont a
nouveau joué au profit d'ALIS le 18 octo-
bre 2010. Les acteurs talentueux ont pu
déployer tout leur art dans ce vaudeville
tres enlevé de Pierre Chesnot. Merci a
toute la troupe et particulierement a
Sophie Chevalier et Delphine Dolan de
leur solidarité renouvelée pour les per-
sonnes LIS. Les représentations 2011 se
tiendront du 25 septembre au 4 octobre.
Sera jouée une piece de Raymond Vincy
et Jean Valmy J'y Suis, j'y reste... tout un
programme ! Réservations aupres d'ALIS
et aussi comediedeneuilly@hotmail.fr.
Soirée pour ALIS le 4 octobre (collecte libre
a lentracte).

Théatre de Neuilly-sur-Seine - 167 av.
Ch.-de-Gaulle - 92200 Neuilly-sur-Seine.

Ca bouge a
Nimes pour ALIS

L'Ordre des Anysetiers

C'est dans lauditorium de ['Hotel Atria de
Nimes que lUantenne régionale d’ALIS,
représentée par le Dr Pellas et moi-
méme, sur Llinvitation de [Ordre
International des Anysetiers, a assisté a
lintronisation de six nouveaux membres
de cette association datant du Moyen-Age,
dans une ambiance chevaleresque pleine
d’humour.
Au terme de cette manifestation, la
Confrérie de 'Ordre des Anysetiers de
Nimes-Cévennes-Camargue a apporté
son soutien a ALIS par la remise d'un
don de 2 000 euros autour d'un apéritif
« anisé » bien entendu.
Un grand merci a Mme Mireille Lachaud,
orthophoniste a Nimes, Mme Coeffic,
DRH du Lycée d'’Alzon et au Grand Maistre
Norbert Benezet qui ont permis
cette action pour ALIS.

Violette Sol - lucien.sol@orange.fr

Entretiens annuels de la Fondation Garches

Le 25 novembre 2010, le Dr Frédéric Pellas était invité a présenter les travaux

de qualité de vie sur le locked-in syndrome en collaboration avec Marie-Aurélie
Bruno, neuropsychologue dans l'équipe du professeur Steven Laureys a Liege
en Belgique.

Robots, nouvelles
technologies et
controle par la pensée

A linitiative de Sophie Pellas, lycéenne
en terminale et fille du Dr Frédéric Pellas
(médecin référent d'ALIS), s'est organi-
sée une conférence et des actions de
sensibilisation sur la pathologie du
locked-in syndrome. Le Pr Jacques
Pelissier et le Dr Frédéric Pellas, inter-
venants de la conférence organisée le 12
mai au lycée Daudet de Nimes, se sont
exprimés sur lutilisation des nouvelles
technologies et les interfaces cerveau-
ordinateur par les personnes handica-
pées. Des ventes de gateaux et des dis-
tributions de flyers ont aussi contribué a
sensibiliser le grand public et ont per-
mis une collecte de fonds pour ALIS.
ALIS remercie Sophie Pellas de cette ini-
tiative ainsi que le Pr Pelissier et le Dr
Pellas, toujours préts a soutenir les
actions pour ALIS.
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Le Messie
de Haendel

La chorale « Sprezza » se réunit une fois
par semaine pour chanter des ceuvres
lyriques. Cette année Haendel était choisi
et son ceuvre majeure était chantée au
profit dALIS le 17 mai en 'église de La
Trinité a Paris devant plus de 700 spec-
tateurs. Merci a la chorale « Sprezza »
pour ce moment de bonheur et de leur
confiance en laction d’ALIS. Un extrait
du final pour lequel les spectateurs
étaient invités a chanter UAllelluia sur
http://www.youtube.com/watch?v=k1GR
WEYJWgQ

Un homme au grand cceur !

C'est ainsi que notre
ami Bruno Lamarre
décrit Daniel Fasquelle,
député du Pas-de-
Calais. Il a fait du han-
dicap son cheval de
bataille. Ila permis que
Bruno et son épouse
emménagent dans un
logement « décem-
ment » accessible. Sur
son invitation, Bruno a
assisté au dernier
Enduro du Touquet,

course mythique que Bruno avait courue neuf fois.
Email de Bruno : motobob2004@hotmail.com

David Fasquelle, député du Pas-de-Calais,
David Douillet, Bruno et Isabelle Lamarre

Les représentants de
Groupama Nord-Est organi-
sent tous les ans une marche
au profit d'une association de
soutien a une maladie rare.
ALIS est choisie pour le cru
2011. La famille Ivanoff au
grand complet se pare des
couleurs et tient un stand sur
la grand-place de Reims ce
dimanche 15 mai.

Muriel et Sacha Ivanoff.

Les marcheurs de Groupama

Stand ALIS et Groupama

Un temps pluvieux et froid les attendait mais n’a pas découragé les
marcheurs qui parcourent Reims et découvrent ses belles facades
et tétes sculptées. 900 euros sont collectés pour ALIS.

Un grand merci a Groupama pour cette organisation solidaire et a

Bistrots de chefs a
Paris

N

A l'occasion de la sortie du cru 2011 de
louvrage Bistrots de chefs a Paris,
Bertrand Dalin, fondateur des éditions
Declic, offre a ALIS les ventes du livre
lors de son lancement le 23 mai 2011 au
Restaurant du Marché (Paris 15e). Merci
a ce fidele ami et bonne lecture aux gour-
mands avant de tester sur place.

18,90 €. www.declics.fr

Le papillon vogue a La Trinité

Depuis 4 années les couleurs d’ALIS sont portées haut et fort a l'occasion du SP!
OUEST France Intermarché. Cette course en régate qui se déroule du 21 au 25 avril
2011 a La Trinité-sur-Mer en baie de Quiberon est une superbe occasion de faire

parler du Papillon et de donner de la visibilité a
ALIS.

Résultat trés honorable et en progression
constante, commenté par Thibault Le Clerc :
« Du coté de La Trinité, on a vraiment pris beau-
coup de plaisir cette année sur l'eau car
nous commencons a vraiment bien connaitre le
bateau et a bien le maitriser, ce qui nous per-
met d'étre plus performants dans nos résultats.
Nous terminons 18¢ au général, ce qui est dans
les objectifs que nous nous étions fixés. Tout
équipage m’a bien dit de vous dire qu'ALIS pou-
vait continuer a compter sur nous pour donner
des coups de main des qu'ily en a besoin. »
Merci a cette joyeuse troupe et a son skipper
Paul Le Clerc, PDG de Wagram Corporate
Finance, généreux mécene d'ALIS.
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Swing et variéteés

Le Bon Swing Bon Genre revient jouer pour ALIS
ainsi que des stars du petit écran réunies par Gérard
Holtz le 20 novembre 2010.

Gérard Holtz, Fabienne Ambiach, Philippe Doucet, Frédérique Courteron, Fabrice Laf-
font, Tex, Nelson Montfort, Franck Mossler.

C'estdans la trés belle salle du Carré Belle-Feuille, a Boulogne-
Billancourt, que s'est tenu le troisieme concert parisien d’ALIS.
Plus de 500 spectateurs étaient présents.
Pierre-Christophe Baguet, député maire de Boulogne-
Billancourt, nous faisait 'honneur de quelques mots, intro-
duit par les remerciements de Véronique Blandin et de Christian
Boeringer pour la Ville, les musiciens et les bénévoles. Puis
place a la musique !

Le Bon Swing Bon Genre offrait a nouveau son talent avec un
jazz swing endiablé qui faisait battre a la fois les pieds et les
mains des spectateurs. Les rires fusaient pour cette séquence
avec les imitations de Franck Mossler et ses pitreries talen-
tueuses sur son Wash Board. Une troupe joyeuse de présen-
tateurs TV menés par Gérard Holtz, le Rock'nHoltz, enchai-
nait pour un festival
de reprises des
années 80 et 90:
Nelson Montfort et sa
fille dans un registre
anglophone, Patrice
Laffont remarqué
pour son interpréta-
tion tres juste Du
temps qui passe de
Léo Ferré, Frédérique
Courteron en duo de
charme avec Gérard
Holtz, le présentateur
Tex ajoutant sa pointe
d’humour puis Philippe Doucet et la jolie Fabienne Amiach
avec ses douces mélodies.

Le club Rotaract de Paris et d'autres nombreux bénévoles ont
permis une organisation sans faille, et des sponsors généreux
un buffet appétissant.

Merci a tous pour cette présence solidaire qui a permis une
magnifique collecte de 20 000 euros.

Les facéties de Franck Mossler.
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Les associations a Uhonneur au
centre hospitalier de Cholet

A Uinitiative de
Delphine Cassin,
orthophoniste
au centre hospi-
talier de Cholet,
un forum des
associations s'est
tenu le 19 mars.
Maryannick et
Joél Pavageau,
représentant
ALIS pour le
Grand-Ouest, y
ontaccueilli des familles de la région. Il s'agissait parfois d'un
premier contact avec ALIS. Rien ne vaut ces rencontres soli-
daires, plus intimes qu’'une conversation téléphonique.

1 . g .
A gauche, Marannick et Joél Pavageau, & droite, Colette et
Laurie Gobin.

LISA

Congrés de lassociation italienne pour le LIS (LISA)

Le 23 octobre,
LISA, présidée par
Luigi Ferraro,
organisait un
congres interna-
tional qui réunis-
sait plus de 300
personnes a Bra,
ville natale de l'as-
sociation au milieu de la tres belle campagne piémontaise.
Des experts italiens et internationaux étaient présents pour
cette journée tres intéressante. ALIS était représentée par le
Dr Frédéric Pellas pour une table ronde autour de la prise en
charge du LIS et Véronique Blandin présentait l'action d’ALIS.

le Pr Steven Laureys

Un sac a main en jeu

Nos amis Marithé Bachellerie et Francois Girbaud pensent
aALIS lorsque le magazine Grazia leur propose de faire gagner
un sac a main M+F Girbaud a ses lecteurs et au profit d/ALIS.
Durant deux semaines, les

lecteurs jouent et par leur

textos font gagner a ALIS . e

2200 euros. Marithé et JREeE Sge /RN

Al e
e

Francois soutiennent o
ALIS depuis plus de dix

ans par des dons tres
conséquents et régu-
liers pour lesquels
nous les remercions
infiniment ainsi que

de leur amitié.
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Formation
pour les thérapeutes

Les 20 et 21 janvier 2011, ALIS et orthoedition re-
nouvelaient la formation multidisciplinaire a la prise
en charge du LIS au sein de U'hépital Raymond-
Poincaré de Garches.

Plus de 50 sta-
giaires (médecins,
infirmiers, ortho-
phonistes...] venus
des quatre coins de
France ont participé
a ces deux journées
intenses au cours
desquelles des thé-
rapeutes référents
partageaient leur
expérience de la prise en charge des personnes LIS. Les inter-
venants représentaient quelques grands centres de rééduca-
tion : Kerpape avec le Dr Pauline Coignard, lArche avec le Dr
Stéphane Gay, lunité cérébro-lésés de Nimes avec le Dr
Frédéric Pellas et Eveline Royer, orthophoniste, Raymond-
Poincaré avec le Dr Caroline Hugeron, Matthieu Lacombe,
kinésithérapeute, Justine Bouteille et Samuel Pouplin, ergo-
thérapeutes, La Pitié-Salpétriere avec Marie-Francoise
Alexandre, orthoptiste. Audrey Vanhaudenhuyse neuropsy-
chologue au sein de l'équipe du Pr Steven Laureys a Liege
(Belgique) était aussi présente. ALIS remercie tous les parti-
cipants de leur intérét et de lattention qu'ils portent au mieux-
étre des personnes atteintes du LIS.

« Un docteur en humanite »

Le 1¢" novembre 2010, Mme Papon, sénatrice de Loire-
Atlantique, remettait les insignes de la Légion d’honneur a
Maryannick Pavageau, accompagnés d'un éloge, tant mérité,
a notre amie. : S -

En voici un extrait:
« Merci, Maryannick,
pour tout ce que vous
avez fait, merci d'étre
cette présence lumi-
neuse, qui défendez
avec tant de force que
la dignité est inaliéna-
ble, vous étes pour
nous un exemple de
courage, d'optimisme
et de foidans lavie...un
docteur en humanité comme l'a si bien écrit une journaliste. »
Maryannick, par la voix de son époux, Joél, répondait alors :
« Chers amis, excusez-moi de n'avoir pas eu un mot person-
nel pour chacun de vous. Pour certains, nos relations sont plus
personnelles, pour d'autres, elles se résument a un regard,
mais dans ma situation le regard est important. Je ne peux pas
ne pas penser a mes compagnons d'infortune pour qui le regard,
comme il l'a été pour moi pendant de longues années, reste
le seul et ultime moyen de communiquer. Le regard révele la
reconnaissance de la dignité de lautre, le regard est la pre-
miere manifestation de lamour. J'ai un souhait a formuler pour
chacun de nous, et pour cela permettez-moi d’emprunter une
phrase entendue dans les commentaires sur les moines de
Tibhirine : oui, a chacun de nous, je nous souhaite l'espérance
a perte de vue. »

Mme Papon, Myriam, Maryannick et Joél Pavageau.

Joel.pavageau@orange.fr

On se mouille pour ALIS...
en Belgique

Lors de linaugura-
tion le lundi 4 avril
2011 du toboggan a
quatre voies Salto
Angel au parc
Océade de Bruxelles
et en présence du
ministre Belge du
Tourisme, Thierry
Meeus, administra-
teur et membre
d’ALIS, organise une
descente inaugurale
avec quatre membres d'associations. Les quatre organismes
élus recoivent un généreux don de 1 000 euros chacun. ALIS
était représentée par Marie-Aurélie Bruno, neuropsychologue
dans 'équipe du Pr Steven Laureys a Liege et Laurine Blandin,
sportive émérite (fille de Véronique Blandin) pour la descente
du toboggan. Merci aux organisateurs de leur générosité et
bravo aux sportifs.

A droite, Thierry Meeus et au centre, Laurine Blandin.

1"

Toujours présente a La Sofmer !

Les T4 et 15octobre 2010, Etienne Levilion et Véro-
nique Blandin représentent ALIS au congres annuel
organisé par la Sofmer, Société francaise de
médecine physique et de réadaptation, a Marseille.

Ce congres ou se rencontrent
médecins et thérapeutes per-
met de mieux faire connaitre
l'action de l'association et ses
services. Un appel était lancé
sur le stand ALIS pour trouver
un accueil dans un service de
rééducation d’'lle-de-France
pour deux personnes LIS dés-
espérées de « végéter » dans
un service de réanimation.
Démarche vaine !

ALIS remercie infiniment les
organisateurs et tout particu-
lierement le professeur Yelnik,
président de la Sofmer.

: ‘“lneynl-dlmsma
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Nouveaux logiciels gratuits

Ces derniers mois, plusieurs logiciels libres et gratuits ont été diffusés par différents auteurs dans les
domaines de lacces a lordinateur, laide a la communication, ['utilisation de syntheses vocales...
Tour d’horizon des meilleures productions susceptibles d aider des personnes LIS.

B-Link

Ce logiciel open source présenté en
avant-premiéere au salon Autonomic 2010,
et développé par Orange Labs de Varsovie
et UUniversité technique de Lodz
(Pologne), permet de piloter le PC par
clignement des yeux. Il affiche un clavier
virtuel pour composer en mode défile-
ment du texte (vitesse paramétrable],
déplacer la souris, lancer des applica-
tions, sites Internet, etc. a partir d'un
simple clignement intentionnel des yeux
supérieur a 250 m/s, enregistré par une
webcam ordinaire.

=&t o5&

Clavier par défaut du logiciel B-Link
B-Link est performant, mais le clavier
virtuel fourni en exemple ne conviendra
pas si importants probléemes visuels. Il
est possible mais complexe de créer ses
propres claviers. Adresse de téléchar-
gement : www.orange.com/fr_FR/groupe
/actus/b-link jsp

Plaphoons

Ce logiciel d'aide a la communication,
écrit au sein du programme Fressa 2010,
(Espagne), permet la création d'arbo-
rescences de grilles, avec du texte et/ou
une image. Accessible en mode souris
et défilement, la sélection des cases
affiche le contenu en bas d'écran avec
impression possible du texte et lecture
des mots ou phrases préalablement
enregistrés au microphone ou lus par
voix de synthése (Sapi 5).

Exemple d'une page sur le theme des
aliments, avec retour au menu principal
Concu pour les personnes non orali-
santes avec tres peu de controle moteur,
il sera utilisé comme communicateur

(ordi portable...) ou pour imprimer des
tableaux qui alimentent les carnets de
communication.

Traduit en francais par Aurélie Lésel,
éleve ingénieur HEI (Lille) en stage au
Centre APF Marc Sautelet de Villeneuve
d'Ascq. Plus d’infos et tutoriel:
http://rnt. marcsautelet.com/ rubrique
communication.

H-Mouse

Logiciel d"aide a la communication, concu
pour des personnes se servent d'une sou-
ris dite « a la téte » (H pour Head = téte),
utilisant une technique proche des cla-
viers dynamiques. Intérét : diminuer le tra-
jet du curseur de la souris et lamplitude
des mouvements de la téte, notamment
aupres de certaines personnes fatigables.
Par défaut, les lettres sont regroupées
dans les quatre cases du haut suivant le
code Ejarin [modifiable).

abedefghij  kimnopgrst.

uvwxyz?., €€auaéion
abcde fghij
I e |

L Eff.tout| | Efface Espace  Parle nl 'S
H-Mouse, configuration alphabétique
Sion clique sur une case, les caracteres
quila composent s'affichent dans la ligne
suivante, un caractere par case. Si on
clique sur une lettre dans la ligne médiane
(3e ligne), les mots commencant par cette
lettre s'affichent dans les deux lignes sui-
vantes. Un clic sur un mot proposé lim-
porte dans la fenétre de saisie, située en
bas d'écran. Un clic sur la touche « Parle
« prononce le texte par voix de synthese
(Sapi 5). Un clic droit en dehors des cases
fait apparaitre la fenétre de paramétrage.
H-Mouse est un logiciel écrit par l'asso-
ciation Idée, sur une idée formulée par
ALIS et le réseau nouvelles technologies
de VAPF. www.idee-association.org

Orato

Ce nouveau logiciel gratuit lit par voix de
synthése du texte extrait de pages web,
messagerie, traitement de texte, docu-
ments pdf... Il se différencie des nom-
breuses solutions logicielles gratuites
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par deux points : une interface compo-
sée de larges boutons et la possibilité
d'afficher le texte lu par la voix de syn-
thése dans la fenétre du logiciel, avec sur-
lignage en cours de lecture.

Il affiche une « fenétre flottante » pré-
sente en premier plan sur toute activité.
Elle n'est pas dimmensionable et affiche
de larges boutons correspondant aux
fonctions : lecture, pause et stop, options
(réglages), menu d'aide (en anglais) et
exit (quitter). Pour lire un texte (toutes
applications), il convient préalablement
de le sélectionner avec la souris (ou équi-
valent) par un clic maintenu déplacé, puis
de le copier dans le presse-papiers de
Windows (CTRL+C) avant de cliquer sur
le bouton lecture. Les personnes qui
n'utilisent que la souris pourront exécu-
ter la commande CTRL+C depuis un cla-
vier virtuel, ou utiliser un utilitaire gra-
tuit comme Dragking [(http://www.
donationcoder.com/Software/Skrommel/)
qui permet de copier automatiquement
dans le presse-papiers tout texte sélec-
tionné.

e ¥ e v

Pause Stop Options Help Exit

P

Fenétre « flottante » Orato, avec boutons
de fonction
www.fxc.btinternet.co.uk/assistive.htm

Exemples de voix de synthése :

¢ RSSolo 4French, sapi 5, voix de Virgine
(non officielle mais gratuitement télé-
chargeable) :
http://depositfiles.com/en/ files/6210097
http://rapidshare.com/#!download|211|1
08331417|Virginie.exe|24496 (ou effec-
tuer la fonction rechercher dans un
moteur de recherche).

Solutions payantes :

e CD Scansoft : voix Realspeak Virginie

et Sébastien, sapi 5, www.suppleance.fr

(130 €]

e Scansoft, voix de Virginie ou Sébastien,

sapi b, (a Lunité] : http://kardi.fr (99 €)
Thierry Danigo - Antenne Alis 59

thierry.danigo@apf.asso.fr
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10 ans apreés...

Christine Boineau renoue avec les joies de ‘écriture et d'Internet grace au parc de matériel dALIS.

A sa sortie de ['hépital de Garches en 1999, Christine Boineau
n'avait pas souhaité acquérir d'aides techniques de commu-
nication. 10 ans apres, elle a changé d'avis et c’est avec plai-
sir que les bénévoles ALIS se relaient alors pour lui installer
un Smartnav. Ce systéeme est relativement abordable, il est
composé d'une caméra spécifique et d'une pastille collée a
son front qui lui permet de diriger le curseur par le simple
mouvement de la téte (Smartnav 379 €, notamment chez
www.adysco.fr). Jusqu'alors, Christine Boineau communiquait
avec un tableau alphabétique sur lequel elle désignait les let-
tres grace a son pointeur laser fixé sur un serre-téte. Ce sys-
teme lui permettait de converser rapidement et efficacement
avec son entourage immeédiat. La nouvelle installation offre
pour plus de possibilités et donc d'autonomie. Chloé Phan Van
Phi et Etienne Levilion, stagiaires chez ALIS, se sont déplacés
a son domicile pour préter un ordinateur équipé du clavier vir-
tuel gratuit « Clavicom » et du logiciel « Donner la parole » et
d’'un Smartnav avec toutes les explications nécessaires a son
utilisation. Apres un peu d’entrainement, Christine Boineau
contréle son ordinateur de maniere autonome. Elle vient d"ac-
quérir son propre ordinateur que Hubert Azemard, responsa-
ble des aides techniques pour ALIS, équipera avec les logiciels
testés. L'avis de Christine : « Avec les emails, je communique

plus facilement avec mes enfants qui ont quitté la maison, j'ai
retrouvé l'intimité d'une conversation privée, des échanges avec
des amis lointains. Internet c’est aussi un loisir, des accés
directs a la culture. Mais rien ne remplacera la conversation
en direct et en face a face avec mes proches. »
crricrri?@gmail.com

DECODER

Ce projet européen d’interface « cerveau-machine » dont
ALIS est U'un des partenaires, a mis en ligne son site
Internet quiinforme les intéressés au fur et a mesure de
l'avancement des travaux : www. decoder.project.eu

La phase d’essai pour laquelle les membres d’ALIS seront
sollicités débutera a l'automne 2011.

Dons d’ordinateurs

ALIS remercie la société
Spi Batignolles qui offre
des ordinateurs portables
pour le parc de matériel a
lusage des personnes
atteintes du LIS.

ODER

B and Detection af Consciousness

Depuis 2006, lassociation met a disposi-
tion des personnes LIS du matériel de
communication. Il s'agit soit d'ordinateurs
équipés selon les besoins de la personne,
soit de logiciels, d'interfaces, de contac-

Hubert Azemard, - teurs, soit encore de synthéses vocales
responsable des aides 15 rtatives. Cela permet des essais sur le
techniques.

long terme pour des choix réfléchis et aussi
d’attendre les financements sans étre privé du matériel choisi.
Pour bénéficier de ce service gratuit, appelez la permanence
d’ALIS au 01 45 26 86 22. Hubert Azemard, responsable béné-
vole des aides techniques de communication, vous aidera dans
cette démarche (azemard@alis-asso.fr).

Le parc de matériel ALIS

— Ordinateurs portables équipés de logiciels (claviers virtuels :
The Grid, Eurovocs, Clavicom NG...).

de communication
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— Pointeurs laser.

- Smartnav (émulateur de souris avec le mouvement de la
téte).

— Télétheses (appareils électroniques portatifs avec synthése
vocale] : Dialo, Lightwriter, Deltatalker.

— Systéme Lucy (commande de lordinateur par infrarouge
avec le mouvement de la téte + clavier virtuel).

— Systéemes a commande oculaire : Visioboard.

— Divers contacteurs : musculaire, Scattir...

Autres organismes de prét

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

— Adaptec IDF :

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

- Escavie, tél. : 01 40 05 67 51

escavie@cramif.cnamts.fr



MEDICAL

Le trismus

Certaines personnes atteintes du LIS souffrent d'une ouverture réduite voire totale de la bouche. Il sagit soit
d'un trismus, soit d'une constriction permanente des machoires.

Définitions.

Louverture buccale normale est de trois
doigts. Il existe deux sortes de limitation
de louverture buccale : le trismus (abo-
lition passagere et aigué plus ou moins
compléte de louverture par contraction
constante et involontaire des muscles
des machoires, les masséters et/ou les
temporaux) et la « constriction perma-
nente des machoires » [CPM] qui est une
limitation chronique de l'ouverture d’ori-
gine le plus souvent extra-articulaire.
Lors d'un trismus, l'ouverture buccale
peut étre diminuée a un doigt, voire
impossible. Le trismus est levé sous
anesthésie générale, et est le plus sou-
vent passager (qgs heures a qgs jours),
contrairement a la « constriction per-
manente des machoires » [CPM] ou l'ou-
verture de la bouche est mécaniquement
impossible du fait d'une ankylose soit
osseuse [fractures de la face, machoire)
soit par rétraction tendino-musculaire.
C'est donc improprement que le terme
« trismus » est communément employé
-y compris par le monde médical - pour
désigner le défaut d'ouverture buccal par
« constriction » permanente que l'on
observe parfois apres traumatisme de la
face ou lésions cérébrales.

Mécanisme.

— Letrismus « vrai » est un phénomene
réflexe provoqué soit par une inflamma-
tion loco-régionale, soit plus générale
« externe » (infection, drogues). Parmi
les causes locales on retrouve certaines
angines, larthrite de l'articulation de la
machoire, toutes les infections dentaires
ou de proximité, les fractures de la man-
dibule, l'avulsion de dents incluses
(sagesse). Parmi les causes générales
infectieuses on retrouve le tétanos (signe
précoce), la rougeole, la rage.

— Une constriction permanente des
machoires s'observe en cas d hyperto-
nie musculaire sous-jacente prolongée
(phénomeénes spastiques et/ou dysto-
niques apres lésion cérébrale, AVC ou
traumatisme localisés au tronc cérébral)
quand co-existe une « agression locale »
(véritable « épine irritative » qui provoque
et/ou entretient la contracture : mauvais

état dentaire, abcés, trachéotomie...) évo-
luant donc vers une rétraction plus ou
moins importante. Des cas ont été rap-
portés chez des LIS, des enfants IMC,
d'autres accidents vasculaires du tronc
cérébral et sont rapportés a la lésion des
noyaux du trijumeau et des boucles
réflexes inhibitrices.

Quand cette « constriction permanente »
se prolonge elle peut aboutir a une
rétraction, donc a une ankylose irréduc-
tible. Cela s'observe aussi en cas de frac-
tures de larticulation de la machoire (arti-
culation temporo-mandibulaire) ou de la
mandibule si consolidée en position
vicieuse.

Traitement.

Le trismus « vrai » se traite par des médi-
caments « inhibiteurs » de l'activité mus-
culaire (décontracturants) comme le
Valium (benzo-diazépines en général) ou
le Lioresal (agoniste « GABA-ergique »).
Il peut aussi se traiter par injections intra-
musculaires (dans les muscles massé-
ters et temporaux] de toxine botulique.
Avant de traiter, il faut s'assurer qu'on a
bien a faire a un trismus « vrai » (contrac-
ture, breve, sans rétraction, donc réduc-
tible) et non a une CPM (contracture pro-
longée, qui ceéde mal sous anesthésie
et/ou toxine, baillement possible), ou a
une ankylose (ne cédera pas sous anes-
thésie, pas de baillement] et dont le trai-
tement sera forcément plus « radical »
c'est-a-dire chirurgical.

La réduction complete sous anesthésie
générale (ou simple inhalation de
Kalinox®) ou la constatation de baille-
ments permet d'affirmer la réductibilité
du trismus, donc labsence de rétraction.
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C'est toujours le cas du trismus « vrai »
isolé. C'est rarement observé en cas de
constriction permanente ou la réduction
est incomplete voir absente. On a alors
recours aux décontracturants ou a la
toxine botulique.
En cas d'échec des injections, avant d’en-
visager une chirurgie lourde, il faut veil-
ler a éliminer tout facteur potentiel d'en-
tretien du trismus (trachéotomie,
infections dentaires et/ou locales).
Le trismus peut s'observer chez les LIS
(description ponctuelle de cas isolés). Je
l'ai observé chez trois patients pris en
charge sur Nimes (non-LIS).
En pratique, il faut donc faire au préala-
ble ce « test » par bloc moteur anesthé-
sique transitoire des nerfs du masséter
(voir avec un ORL pour le repérage exact),
ou par anesthésie générale. Cela per-
mettra de faire la part de la rétraction
(toxine inutile) et de la contraction. En
casd’injection, veiller a ne pas dépasser
une dose totale de 200 Botox ou 600
Dysport [risque de troubles de la déglu-
tition*) pour la premiére injection, sachant
que pour étre efficace il faut de fortes
doses de toxine de l'ordre de 75 unités
Botox ou 200 Dysport pour chaque coté.
[Lfaut injecter absolument les deux c6tés
a la fois (si injection unilatérale, la per-
sistance contro-latérale rend linjection
inefficace). Si Uhypertonie est la cause
principale du trismus, il est licite de pro-
poser la toxine. Si elle co-existe avec la
rétraction (ce qui est souvent le cas en
cas de cérébro-lésion] l'effet ne sera pas
spectaculaire, mais la toxine botulique
permettra de mobiliser beaucoup plus
facilement la machoire.
Dr Frédéric Pellas
Unité cérébro-lésés - CHU - Nimes

(*) Les effets secondaires de la TB [toxine botulique)
sont laffaiblissement a distance du point d'injection
des muscles non injectés (par ex les muscles ORLJ,
soit par diffusion de « proximité » soit par passage san-
guin d'un peu de la toxine injectée dans le muscle (ce
qui arrive toujours méme si linjection s'est bien dérou-
lée). Plus on injectera de TB dans un muscle [méme
dans le mollet) plus la fraction de TB dans le sang sera
grande ainsi que le risque d'affaiblir des muscles déja
affaiblis comme ceux de la sphere ORL. D'ou les pré-
cautions quant aux « doses » et cela quel que soit le
muscle injecté pas plus au visage qu'a la main.
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<« Nous avons perdu beaucoup de temps a cause
d’un diagnostic erronée ! »

Muriel Ivanoff raconte le parcours du combattant pour soulager un pseudo-trismus dont souffre son mari

Sacha.

« Je ne me souviens plus bien quand la
machoire de Sacha s'est irrémédiable-
ment fermée. En réanimation ? Dans la
maison de retraite ou il est resté une
semaine avant le retour a domicile ?

Je ne sais plus'!

Tres vite, lors de son premier change-
ment de canule apres le retour a domi-
cile soit environ vers le 10 aoGt 2007, les
médecins ORL nous parlent de trismus.
Les orthophonistes qui ont commencé
des le mois de septembre continuent
dans la méme voie. Les dentistes éga-
lement.

En fait je crois sincerement que personne
ne s'est réellement posé le probleme du
fait de l'état général de LIS.

En attendant, la dentition de Sacha se
déforme !

En 2008, bref séjour a Garches, nous
continuons sur cette idée de trismus que
je communiquais systématiquement en
posant des questions pour étre aidés
dans louverture de cette machoire.
2009, prise en charge par le CHU de
Reims : apres avoir envoyé de nom-
breuses lettres, nous obtenons finale-
ment un rendez-vous au centre de
Sébastopol de Reims. Nous continuons
sur cette idée de trismus, Professeur,
ORL, kinésithérapeute facial... Personne
ne dément. On tente alors le térabit,
appareil un peu barbare, non pris en
charge par la sécurité sociale, 380 € envi-
ron. Une espece de grosse pince que l'on
introduit entre la dentition supérieure et
inférieure et qu’au moyen d’une vis on
écarte de maniere a forcer l'ouverture.
Résultat néant.

Mais Sacha veut toujours ouvrir la
machoire parce qu’il est persuadé que
de cette maniere il pourra reparler et étre
sevré de sa canule de trachéotomie.
Donc je continue les recherches et
comme lors des différents rendez-vous,
on avait vaguement abordé les injections
de toxine botulique, je repars dans cette
voie. Un peu complexe dans notre région
mais on m’'indique un praticien ORL a la
fondation Rothschild a Paris qui pratique
ce type d'injection.

Juillet 2010, nous voila donc partis a Paris

et 13, enfin, on lui fait un examen électro
myogramme (je crois !), et stupeur, il ne
s'agit pas d'un trismus. Le médecin ORL
nous indique donc que les injections de
toxine ne serviront a rien mais qu’il fau-
drait envisager une chirurgie de la
machoire et nous prescrit un scanner.
Ce que nous faisons. Il devait me rappe-
ler pour me donner les coordonnées d'un
confrere chirurgien, j'attends toujours !
Sacha est partant pour cette interven-
tion, donc je continue mes recherches
vers les chirurgiens maxillo-facial en
m’orientant en premier lieu vers La
Salpétriere. Nous rencontrons un chi-
rurgien en septembre 2010 qui nous pré-
vient qu'il s'agit d'une chirurgie lourde,
pas toujours efficace.... Etil conseille les
injections de toxine botulique. Bref Sacha
ressort de la consultation plutot dépité.
Entre-temps je parle avec le médecin
ophtalmo de la Salpétriere que nous
connaissons bien a ALIS, le docteur
Challe, qui nous obtient un rendez-vous
avec deux médecins qui pratiquent ce
type d'injection.

Octobre 2010, nous voila donc repartis
avec notre scanner sous le bras pour un
rendez-vous a La Salpétriere. « Oui... les

Rendez-vous utiles

toxines pourquoi pas ! on peut tenter, de
toute maniére cela ne peut pas faire de
mal et on fera en méme temps des injec-
tions pour limiter la salivation. »
Une semaine plus tard nous revoila donc
a La Salpétriere. 13 petites injections
réparties des deux cotés et nous repar-
tons. Il ne se passe pas grand-chose,
nous gagnons peut-étre un millimetre
d'ouverture au bout de 10 jours. Par
contre, il est vrai que nous obtenons une
meilleure tonicité des levres et de la joue
droite. Contrdle au mois de décembre.
Sacha redemande des injections, mais
le médecin dit que c’est trop tot. Donc
nous continuons la rééducation a grand
renfort d'abaisse-langue que nous glis-
sons entre les dents pour forcer louver-
ture.
Ce travail a été poursuivi lors d'un séjour
temporaire a Hendaye.
Peut-étre allons-nous encore progres-
serou nous tourner vers une chirurgie...
La est la grande question !
Dans tous les cas, nous avons perdu
beaucoup de temps a cause d'un diag-
nostic erroné !
Murielle et Sacha Ivanoff
murielle.ivanoff@espaces-atc.com

C'est souvent le parcours du combattant pour trouver des thérapeutes accueil-
lant dans de bonnes conditions les personnes en fauteuil roulant. Les spécialistes
ci-dessous sont tres habitués au locked-in syndrome.

RENDEZ-VOUS POUR une bonne vue...

Le dr Challe, ophtalmologue, effectue un bilan complet complété par un bilan
orthoptique par Marie-Francoise Alexandre. Il s'agit d'une consultation aména-
gée spécialement pour les personnes en fauteuil roulant dans lenceinte de ' ho-
pital de La Pitié-Salpétriere a Paris. Les patients s'accordent tous pour louer l'ac-
cueil a la fois professionnel et attentionné de ces deux spécialistes.

Tél. : 0142163230 - Prendre rendez-vous en précisant qu'il s'agit d'une personne

atteinte du LIS.

... des bonnes dents

Docteur stomatologue Mourad Boumendjel,
Service de stomatologie de 'hopital Pitié-Salpétriere,
Tél.: 014216 13 05 - Carole Capron : carole.capron@psl.aphp.fr
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Bilan de deéglutition et de phonation

Comment réaliser un bilan de déglutition et de phonation lors de la prise en charge initiale chez un patient
présentant un locked-in syndrome ? Mireille Courmont, orthophoniste a ['hdpital maritime de Berck-sur-Mer,
prend en charge la rééducation orthophonique des personnes LIS séjournant dans l'établissement.

En ce qui concerne la déglutition, un bon
indicateur c'est la salive.

Est-elle déglutie régulierement ? La pré-
sence éventuelle de la toux permet d'éva-
luer les fausses routes et le réflexe de
toux, lencombrement des voies respira-
toires permet de mesurers’ily a un pas-
sage de la salive dans les voies aériennes.
L'évaluation des mouvements de la langue
permettra d'anticiper la gestion de
laliment durant la phase buccale.
L'observation des mouvements laryngés
lors de la déglutition involontaire de la
salive donnera des indications sur le
déroulement de la phase pharyngée pour
la salive ou méme les aliments. Cela reste
un moyen palliatif qui ne rééduque pas
la déglutition. ILfaut jouer la carte de ali-
mentation plaisir dans un premier temps.
Si la salive est déglutie régulierement et
sans fausse route, on peut commencer
les essais alimentaires.

Commencer par « réveiller » lappétence,
en passant sur les lévres, sur la langue
des sucettes avec des golts différents,
La prise de risque est minime puisque
c'est la salive aromatisée qui sera déglu-
tie. Ensuite, on poursuivra la rééducation,
en utilisant de eau gélifiée ou des cremes
type hyper protéinée (HP) qui sont inté-
ressantes pour leurs textures compactes
qui ne liquéfient pas en bouche. Sila salive

n‘arrive pas a étre déglutie sans fausse
route, on peut éventuellement prévoir une
canule a ballonnet qui assure [étanchéité
des voies aériennes S'il y a refus des
essais alimentaires, on peut utiliser lodo-
rat qui amene souvent l'envie de go(ter.
Le refus des essais alimentaires peut
aussi révéler la peur d'étouffer en ava-
lant ou un désinvestissement de la sphere
orale. Il peut aussi y avoir une agueusie
ou une dysgueusie. S'il n'y a aucune
ouverture buccale, il est souhaitable d'or-
ganiser une visite médicale spécialisée
(maxillo-faciale) pour en déterminer la
cause [cf articles p14-15). La production
vocale dépend du type de canule de tra-

chéotomie dont le patient est équipé.
Certaines canules ne permettent pas de
production vocale.

Lindicateur est la production sonore invo-
lontaire lors de toux, baillement, rire ou
pleur. La voix peut étre produite la bouche
fermée, tous les sons seront simplement
nasalisés. Le bilan initial est simple, on
constate si une production vocale est pos-
sible ou pas en différenciant la produc-

1l faut jouer la carte
de [alimentation plaisir

dans un premier temps.

tion involontaire et volontaire. Il est pos-
sible d'initier la phonation volontaire en
exercant une poussée au niveau du dia-
phragme lors de ['expiration ce qui ren-
force le souffle phonatoire.
Ce geste permet au patient de prendre
conscience de ses possibilités phona-
toires. Il faut aussi analyser le geste res-
piratoire au repos et la présence ou non
du couplage thoraco-abdominal. Avant
de travailler la phonation, il faut donc
souvent rééduquer le geste respiratoire
et le souffle.
Mireille Courmont
mireille.courmont@brk.aphp.fr

Les antennes d’ALIS dans les régions

Les antennes d’ALIS, représentées par des familles et des thérapeutes, relaient l'action de l'association dans les régions et
sont un recours local solidaire pour les familles touchées par le LIS.

Corse Sandrine Giuntini - 04 95 61 14 82 - regisetsandrine.giuntini@sfr.fr
Dax, 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 - 06 28 22 83 18

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 - mcm.guennegou@bbox.fr

St-Etienne Famille Greco - 04 77 75 13 06

Strasbourg Famille Ohl - 03 88 69 36 87 - ohlL.r@evc.net
Toulouse Famille Gendreu - 04 68 60 32 21 - hubert.gendreu@orange.fr
Troyes Famille Ivanoff - 03 25 39 22 88 - murielle.ivanoff@espaces.ate.com
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ANTENNE REGIONALE

« Une relation profonde qui se développe

au fil du temps »

Violette Sol en collaboration avec le Dr Frédéric Pellas, anime lantenne dALIS pour la région Languedoc-
Roussillon. Elle témoigne ici de son engagement.

L'antenne d’ALIS & Nimes, en étroite col-
laboration avec le CHU et en particulier
avec lunité des cérébro-lésés dirigée par
le Dr Frédéric Pellas, assure une per-
manence réguliere sur les sites de
Carémeau et du Grau-du-Roi. Elle per-
met aux personnes LIS et a leurs familles,
un contact plus direct pour un meilleur
accompagnement et rend plus facile la
collaboration avec les thérapeutes et tra-
vailleurs sociaux.

« Avec les équipes professionnelles du
CHU, nous les aidons a retrouver un pro-
jetde vie, a faciliter sa réalisation et a amé-
liorer leur prise en charge tres lourde :
aménagement du logement, fauteuil,
matériel informatique, recherche d'auxi-
liaires de vie, de personnel soignant, etc.
Outre ces contributions a leur qualité de
vie, une partie tres importante reste le
soutien psychologique.

Ces familles ont subi un véritable séisme
dans leur vie. Elles ont souvent la sen-
sation d'étre seules et laissées pour
compte. Parler a la personne LIS, suivre
avec sa famille ses progrés méme

N ; ty
De gauche a, droite : Violette Sol, M. et Mme Niel

infimes, les écouter, entendre leurs souf-
frances, leur désarroi et leurs besoins
est primordial. Le contact direct de per-
sonne a personne permet de briser cet
isolement et de se sentir compris et sou-
tenu. Notre similitude de vécu leur per-
met de faire part de tous leurs états d’ame
librement et sans crainte. C'est plus facile
pour eux et cela instaure un climat de
confiance, de stimulation pour ne pas
baisser les bras et continuer a aller de

lavant. Au-dela de l'empathie, c’est bien
souvent une relation plus profonde qui
se développe au fil du temps et qui per-
dure bien au-dela de la sortie de I'hopi-
tal. Nous sommes ce petit fil d’Ariane qui
nous relie aux familles et aux thérapeutes
et qu'il ne faut pas couper. »
Violette Sol
lucien.sol@orange.fr

« Violette, Cela faisait un moment que
nous voulions t'exprimer avec Michel
et les enfants toute la gratitude dont
tu n'as jamais démérité. Tu as su me
remonter le moral dans les moments
difficiles et apporter une aide pré-
cieuse dans notre précarité, comme
Véronique Blandin quand nous étions
sur Paris. Votre joie de vivre et votre
ténacité lont emporté sur le moral de
la famille la oU d'autres personnes
n'avaient pas prété attention.

Alors un grand Merci a toi, a Véronique
eta léquipe dALIS. »

« Un grand merci a ALIS pour le soutien qu’elle nous apporte dans notre « nouvelle vie », sans oublier le Dr Frédéric
Pellas et Violette Sol pour le courage d'aider les locked-in syndrome et leur famille. » Brigitte Niel

Nouvelle antenne sur Uile de beauté

| Sandrine Giuntini propose son sou-
tien de son village perché de Balagne
(Cateri - Haute-Corse). Merci de cet
engagement spontané qui fait suite
a l'accompagnement de son pere
atteint du LIS.

Tél. : 04 9561 1482 - 06 24 57 66 21

regisetsandrine.giuntini@sfr.fr

Les permanences des antennes :

Philippe Lagrange

Responsable de lantenne d’ALIS grand Sud-Ouest, ouvre

une permanence a la MDPH de Mont-de-Marsan dans les

Landes.

Il recoit sur place et est joignable au téléphone au 05 58

5153 77 les le et 3e lundi du mois. Un grand merci a

notre ami qui, en plus de son costume de musicien pro-

fessionnel, offre son temps aux membres d'ALIS.
pilou.lagrange@orange.fr

Une presence reconfortante a Berck
Violette Sol

tient une permanence réguliere au sein du CHU de Nimes
suite a la convention signée entre ['établissement et ALIS
en 2009. Tél. : 06 11 01 92 47

Francois de La Borde, bénévole ALIS, accueille
et accompagne les personnes LIS lors de leur
hospitalisation a ['hopital maritime de Berck.

delabordefrancois@gmail.com

lucien.sol@orange.fr
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QUI EST QUI CHEZ ALIS ?

La permanence d’ALIS

Qui répond a vos appels a la permanence d’ALIS ?

A la permanence nationale d/ALIS de gauche & droite : Christine Roux, comptable [bénévole), Véronique Blandin,

déléguée générale, Lorette Dorgans, assistante sociale.

La permanence téléphonique répond a
vos appels les lundi, mardi et jeudi au 01
45 26 98 44 (contact@alis-asso.fr.

Lorette Dorgans, assistante sociale, est
joignable le jeudi au 01 45 26 86 21 de

9h/13hetde 14h/17 h - social@alis-asso.fr
Hubert Azemard, responsable bénévole
des aides techniques, est présent le jeudi
apres-midi a la permanence d'ALIS
azemard@alis-asso.fr. (Voir p.13).

« Nous avons passé des moments formidables »

Chloé Phan Van Phi et Etienne Levilion, étudiants & [ Ecole Polytechnigue,
retracent leurs sept mois de stage chez ALIS

« Déja sept mois que nous sommes chez
ALIS, et nous devons maintenant quitter
la permanence pour reprendre notre cur-
sus scientifique. Nous repartons enrichis
et chargés de souvenirs émouvants.
Difficile, en effet, d'oublier la détermina-
tion, le courage, loptimisme, et méme
Uhumour des personnes LIS qui luttent
au jour le jour et ne se laissent pas abat-
tre par la fatalité. Nous avons passé des
moments formidables avec eux et avons

noué des liens de réelle amitié avec cer-
tains qui se reconnaitront. Difficile aussi
d'oublier le dynamisme et le dévouement
de leur entourage et des personnes qui
se mobilisent dans notre association ou
dans d'autres organismes pour les sou-
tenir dans leur lutte. Ce stage a aussi été
pour nous l'occasion de nous faire une
premiere expérience professionnelle
apres deux ans de prépa. Et quoi de mieux
pour découvrir la vie active qu'une asso-
ciation justement hyperactive ? En effet,
ALIS, malgré son faible effectif, fait des
grandes choses grace a une équipe sou-
dée qui se démene. Véronique Blandin,
Lorette Dorgans et Hubert Azemard sont
toujours préts a se plier en quatre pour
que le papillon continue de voler fou-
gueusement. Nous espérons avoir pu
contribuer a cette belle aventure ! Merci
a vous tous pour les moments de joie et
d’épanouissement que vous nous avez
offerts et soyez gentils avec les prochains
petits stagiaires. »
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Consultations
juridiques
offertes par
ALIS

ALIS a signé avec le syndicat des
particuliers employeurs,
organisme paritaire, une
convention ouvrant droit a des
conseils juridiques pour les
personnes LIS dans cette
situation d’employeur
dassistants ou d'auxiliaires

de vie

syndicat des particuliers employeurs

La loi 2005 du handicap a été révolu-
tionnaire pour le financement des aides
humaines (assistants de vie, auxiliaires
de vie, aidants familiaux salariés) a domi-
cile aupres des personnes LIS. Ces der-
nieres endossent alors le statut de « par-
ticulier employeur », confrontés alors a
la complexité de la législation du travail
lié a lemploi de salariés a domicile, et
souvent avec une méconnaissance légi-
time.

Pour aider ses membres, ALIS signe une
convention avec le Syndicat des particu-
liers employeurs. Cet organisme natio-
nal représente et défend les intéréts des
particuliers employeurs, renseigne et
assiste dans lapplication de la
Convention collective nationale et du droit
du travail dans le respect des droits des
salariés et des employeurs.

Cette convention signée entre ALIS et le
syndicat ouvre droit a une permanence
téléphonique informative « hotline », des
consultations gratuites juridiques indivi-
duelles (prises en charge par ALIS) et la
possibilité de travaux spécifiques (ave-
nant au contrat, gestion des fiches de
paie... suppléments payants).

Un courrier type d'inscription (gratuite)
est disponible aupres de la permanence
d’ALIS (contact@alis-asso.fr

TéL 01 4526 98 44).
www.syndicatpe.com



INFOS

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
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.
Sivous 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.

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

- Légume vert - Philippe 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 cridu silence - Zoubida Touarigt (auprés d’ALIS)
- Penser est ma liberté - Bruno Lamarre [voir p. 9)

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

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.

Caommuniguer sans la parole 7
e st s b

o choen i ekt

» =T Livret Aides
e | techniques et LIS, concu
N e | par Clairette Charriére,
TECHMIGUES . N
w | ergothérapeute a
- | LESCAVIE/CRAMIF.
g

Guide pratique pour la

rééducation orthophonique du
locked-in syndrome en secteur libéral,
écrit par Marina Janin en collaboration
avec l'équipe de rééducation du centre
[Arche (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 l'espoir (DVD)

- Vie quotidienne et locked-in syndrome (DVD)

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

Les associations LIS a U'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

ALIS remercie les partenaires qui soutiennent son action

INEO
MARITHE
(e S\CZ FRANCOIS
e e GIRBAUD @ SCAN JET

L'esnrit de solidariré

MAIRIE DE PARIS &
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Vaincre les maladies rares




Merci de vos dons, ils sont tres utiles !

En 2010, grace a vos dons, ALIS a aidé financieérement 44
personnes atteintes du LIS (montant global 90 000 euros)

Devenez

donateur

Donateur : 35 €.
Bienfaiteur : dés 80 €.
Vous recevrez

un recu fiscal.

ALIS - MTI

9, rue des Longs-Prés,
92100 Boulogne-Billancourt

page d'accueil du site
www.alis-asso.fr.

Aides sociales

roulants
Don en lighe
Avec le paiement sécurisé
en ligne PAYPAL par carte
bancaire a partir de la ,
Materiel

de rééducation

Aménagement
du véhicule

Autre matériel

Matériel de
communication

Aménagement
du domicile
et domotique

« Merci ALIS »

Je ne pensais pas que ca faisait autant
de bien aux jambes et aux bras. Moi qui
pensais que ca coltait trop cher pour un
vulgaire morceau de ferraille. Merci ALIS.
Patrick Procureur
patrick.procureur0175@orange.fr

Christian
Eymar-Dauphin,
kinésithérapeute,
Patrick

et Chantal
Procureur.
Patrick

se réédugue en |
pédalant avec le
Motomed offert
par ALIS,

« C’est super et magnifique ! »

Laurie en apprentissage du MYTOBII

Laurie ne peut accéder a la communi-
cation et aux plaisirs offerts par l'utilisa-
tion d'un ordinateur que par les mouve-

ments de ses yeux. Elle estentraind’en
faire lapprentissage grace a lachat d'un
appareil spécifique le MYTOBII offert par
ALIS (ordinateur commandé par
un capteur de pupilles, distribué par
Proteor).
« C'est super et magnifique d'avoir la pos-
sibilité de m'exprimer et d'échanger sans
intermédiaire et a mon rythme et aussi
d'avoir un début d'autonomie avec la pos-
sibilité de gérer mon environnement : télé,
musique, lumiere... c'est ce que m’'ap-
portera le MYTOBII et beaucoup d'autres
choses qui restent a découvrir. .»
Laurie
gobincl@gmail.com

_______________________________________________________ ),;g -

Boulogne-Billancourt.

9e).

Oui, Je souhaite recevoir

Commandez le bracelet Papillon... et offrez-le

Ce bracelet sied aussi bien aux poignets masculins que féminins. Le cordon en coton bleu est réglable.
Prix : 20 euros. Les bénéfices seront reversés pour équiper la maison qui accueillera 20 personnes atteintes du LIS a

La création de cette médaille en argent est offerte a ALIS par le joaillier « 26 Passage » (26, passage Verdeau, Paris

bracelets

Et j'envoie un cheque de

euros a lordre d'ALIS (frais de port inclus)

Nom :

Prénom :

Adresse :

E-mail :

ALIS- MTI 9 rue des Longs-Prés - 92100 Boulogne-Billancourt - TéL : 01 45 26 98 44 - contact@alis-asso.fr
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