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PLAN 
 
Introduction 

 
1 LIS et communication : quel handicap de communication ?  

 La communication : de quoi parle-t-on ? 
  communication interpersonnelle 
  objets communicants, système homme/machine 
 Le handicap de communication 
 Ce que nous apprennent les LIS  
  

2 Pistes pour s’adapter à une autre façon de communiquer : 
- non technologiques et de basse technologie 
- haute technologie, objets connectés, communicants 

  
Conclusion 
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LIS = syndrome d’enfermement 
Pouvoir communiquer est un besoin primordial.  
 
 
= communication interpersonnelle 
handicap partagé : (in)formation et moyens -humains et 
matériels- prenant en compte les besoins des tiers. 
 
Urgence contre la maltraitance, pour la bientraitance 
 
Nécessite un ensemble de moyens, associant aux plus 
« simples » de la haute technologie, en particulier des objets 
connectés, communicants, grand public et spécifiques. 
 

INTRODUCTION 
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INTRODUCTION 

Tout ce qui est simple est faux, ce qui ne l’est pas est inutilisable. 
  Paul VALERY 

Communica)on	  interpersonnelle,	  système	  homme-‐machine,	  	  
objets	  connectés,	  3	  niveaux	  de	  complexité	  inévitables,	  	  	  
auxquels	  se	  surajoute	  le	  handicap.	  
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introduction 

Pouvoir communiquer suppose des conditions d’usage, 
d’acquisition, de suivi, à la hauteur de la complexité. 
 
La qualité de la communication restaurée, développée 
est en lien avec les capacités à communiquer de ceux 
qui collaborent au projet, professionnels, association, 
aidants, pour échanger, et associer nos connaissances. 
 
 

INTRODUCTION 



www.alis-asso.fr/wp-content/uploads/2014/05/Communiquer_2011_-2_1_.pdf  
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guide téléchargeable :  
sites ALIS et CRAMIF/Escavie 
www.cramif.fr/pdf/handicap/livret-thematique-aides-techniques-locked-in-
syndrome.pdf  

 
Rôle des CICAT,  
d’ESCAVIE, le mien  
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Rôle des Centres 
 de ressources NT : 
 
- Le C-RNT de l’APF 

dont Elisabeth CATAIX NEGRE 
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Introduction 
 
1 LIS et communication : quel handicap de communication ?  

 La communication : de quoi parle-t-on ? 
 Le handicap de communication 
 Ce que nous apprennent les LIS  

 



On communique par différents canaux 

•  La parole           
•  Le regard     
•  Les gestes, les mimiques  en même temps 
•  Le toucher   
•  L’odeur 

•  on est en même temps émetteur et récepteur 



Bonjour,  
Vous allez bien ? 

Bonjour,  
Il fait beau aujourd’hui ! Bonjour,  

Vous avez besoin  
de quelque chose ? 

« On ne peut pas ne pas communiquer » 
 
On communique dès qu’on est en coprésence 



 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  
    Définition choisie parmi tant d’autres :  

  Communiquer c’est gérer l’incertitude  
 

Quelques clés : Ecole de Palo Alto… 
 

 pas simplement parler,  
 communication verbale et non verbale 
  
 = système de comportements  
 ensemble d’éléments en interactions   
  
 interpersonnelle duelle,… collective 
 contexte et contenu  
 distances : intime à publique   
 … 

LA  COMMUNICATION : définitions  



 

1 

     passer de l’information  
 
2 

conduire l’action   
 
3 

créer de l’identité 
      
4 

 établir une relation positive 

LA  COMMUNICATION : ses fonctions  

Il ne suffit pas de parler pour se comprendre,  
Il faut un accord sur ces 4 registres. 

Inf 

Id 

rel act 



 

 
1 information : 

 je veux qu’on éteigne la télévision  (regard sur le téléviseur) 
  
 

2 action souhaitée :  
Éteindre, être soulagé rapidement (bruit, inintérêt) 
aller chercher quelqu’un qui sait comprendre 
 
/  pas de regards conjoints mais gestes professionnels,  
   ne rien dire, parler d’autre chose, ne rien transmettre… 

 

3 identité : 
Être compréhensible, communicant… une personne particulière 

« Vous me montrez quelque chose ? » 
« C’est quelque chose que je peux faire ?... Vous voulez que j’appelle quelqu’un ? … » 

 
 

4 relation :  
+ Sourire, humour «  « je n’suis pas doué mais je me soigne ! rires» 

 - regard fuyant 
 

LA  COMMUNICATION : ses dysfonctionnements 

Inf 

Id 

rel act 





introduction 

PLAN 
Introduction 
 
1 LIS et communication : quel handicap de communication ?  

 La communication : de quoi parle-t-on ? 
 Le handicap de communication 
 Ce que nous apprennent les LIS  

 



•  Ce n’est pas une liste de  
 

 déficiences  : perte de la motricité…   
 d’incapacités  : perte de la parole… 
      de la communication 

 
    En situation de handicap extrême, il faut rechercher les 

moindres compétences, les progrès (cligner des yeux, 
contrôler une direction, mouvement du pouce…) 

 



•  Le handicap vient de tout ce qui fait obstacle au lieu de 
faciliter 

 
 = levier d’action sur l’environnement    

 
    pour améliorer le moindre potentiel 
   pour redonner des capacités 
   pour qu’elles aient du sens dans la vie de tous les jours 

 
 sous conditions de moyens de compensation  : aides humaines, 
matérielles, financières, administratives correspondants 

 
 

 les personnes LIS  = personnes autrement capables 
    de pouvoir faire énormément de choses : 

                  communiquer, se déplacer, agir… 
 

    . 
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PLAN 
Introduction 
 
1 LIS et communication : quel handicap de communication ?  

 La communication : de quoi parle-t-on ? 
 Le handicap de communication 
 Ce que nous apprennent les LIS et les personnes autrement 
 capables 
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§  Témoignages : livres, films, sites Internet, relais associatif (ALIS) 
        de Jean-Dominique BAUBY: le Scaphandre et le Papillon et les 2 films 

de Philippe VIGAND et son épouse : Putain de Silence, Légume vert… 
de Philippe PRIGENT : Emmuré vivant dans mon corps 
de Laetitia Bohn-Derrien : Je parle. L'extraordinaire retour à la vie d'un Locked-in Syndrom 
de BOULENGIER Roland : 4 : Solitaire dans le silence,… Prolongations 
de BUSALB Jean : Vies brisées 
de Julio LOPES (Blog, Le LIS et l’alpiniste, Je chante un baiser 2014) 
etc… 
 
 
 

 

Ce que nous apprennent les LIS 

•  Et échanges directs… 



Ce que nous apprennent les LIS 



Ce que nous apprennent les LIS : sur leurs capacités… 



Avec Claude MONDIBIL son assistante réalisatrice  
Documentaire	  Jean-‐Jacques	  Beineix	  "Assigné	  à	  résidence	  »	  Diffusion	  TV	  :	  14	  mars	  1997	  
(Bouillon	  de	  Culture	  /	  France	  2) 	   	   	   	  	  

https://www.youtube.com/watch?v=3je1HTZ3MVE  

 E S A R I N T U L O M D P C F B V H G J Q Z Y X K W 



Lettre ALIS n° 19  

http://alis-asso.fr/ewb_pages/p/publications_315.php  

Ce que nous apprennent les LIS : sur eux 
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La terrible et fausse gentillesse de l’entourage  
 
Alain Thuillot, frappé du LIS, décrit différents types de réaction négatives qu’il a 
rencontrés dans son entourage : 
-  ceux qui pensent « il peut plus parler, donc il est sourd » et hurlent en s’adressant à vous 
-  « vous venez d’un pays étranger ou d’une autre planète » et ils vous parlent petit nègre.  
-  « si vous ne parlez pas ou difficilement, vous devez avoir un âge mental ne dépassant pas cinq 
ans ». En général, au bout de quelques échanges, ils s’aperçoivent de leur erreur et changent leur 
manière de s’adresser à vous.  
-  ceux qui par gentillesse, ne veulent pas vous faire répéter mais n’ont rien compris de ce que vous 
leur disiez. Vous vous en rendez compte rapidement.  
-  ceux qui vous font croire qu’ils ont de l’estime pour vous, en vous posant une question… sans 
attendre la réponse.  
 
« Cette liste n’est pas exhaustive. Mais ne dramatisons pas, ces personnes ne 
représentent qu’un faible pourcentage de mes interlocuteurs. »  

Ce que nous apprennent les LIS : sur nous 

www.locked-in.eu/doc/2006/NouvellesCles.htm  
In  Interview Neurologue belge, Steven Laureys 



Ce que nous apprennent les LIS : ajuster notre regard   



Ce que nous apprennent les LIS : écho médiatique 



« Mon père assiste à la journée d'Alis, association des locked in syndrome et me 
rapporte qu'il y a vu un petit appareil qui vocalise ce qu'on tape. C'est exactement 
ce qu'il faut pour communiquer avec des non habitués. Je regrette que personne 
ne me l'ai proposé plus tôt. Je me rends compte de la difficulté à savoir tout ce qui 
existe. » 

Ce que nous apprennent les LIS : de l’autonomie à la solidarité 



 
Film chaîne CRAMIF, Colloque avril 2014  

Similitudes en situation de Handicap extrême :  
LIS, SLA, PNM…  
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PLAN 
Introduction 
 
1 LIS et communication : quel handicap de communication ?  

 La communication : de quoi parle-t-on ? 
 Le handicap de communication 
 Ce que nous apprennent les LIS 

 
 2 Pistes pour s’adapter à une autre façon de communiquer 
 
 
 
 



Des situations de communication à « interfacer » : 
CAA : Communication Améliorée et Alternative 

 
Elles commencent par la recherche du plus petit signe pouvant  indiquer oui/
non, valider. 
Il faut mettre en place des interfaces de communication pour :  
 

 - la communication (duelle), dite face à face 
  alphabet énoncé, support papier (tableau…)    
  ordinateur, tablette,  
  mais aussi : 
   fiche de liaison 

 mode d’emploi de la C.A.A. avec cette personne 
    

   photos, album de vie,  
   calendrier,  
   échelles de la douleur, de qualité de vie 
   … 
 - la communication interpersonnelle à distance dans le temps : 
   écrite : document texte mémorisé, voir vocalisé 
   
 - la communication interpersonnelle à distance dans l’espace : 
   différée : courriel     
   temps réel : SMS, téléphonie (synthèse vocale) 



•  Connaître le contexte (que l’on a à connaître) 
–  La personne 
–  L’environnement 
–  Les évènements 

–  savoir comment la personne communique 
  oui/non, gestes, codes, comportement 

–  observer d’autres échanges avec elle (modélisation)   
–  utiliser les moyens à disposition (photos…), en mettre 
–  transmettre 

Faciliter 
 



Faciliter 
 

Améliorer le positionnement de la personne 



Faciliter 
 

Adapter son comportement : 
Se positionner 
être à la bonne distance 
prévoir ses propres outils… 



 
• Primordial : Le oui/non  : regard…   voire oui/non/bof 

• Complémentaire : la validation : oui/OK 

• L’alphabet 
 

–  Les codes alphabétiques,  
    alpha-numériques :  
     Optimiser l’alphabet 

 

Faciliter 
 



CODE : définition 
 
opération de codage (ou encodage) :  
 
action d'appliquer un code pour transformer un message ou des 
données en vue de leur transmission ou de leur traitement. 
   
opération de surcodage :  
 
Action d'appliquer un autre code pour accéder au code 
Surcoût cognitif à ne pas négliger : 
- pour celui qui code  
-  pour celui qui assiste le codage et décode (dicter ESARIN… 

au lieu de l’alphabet classique, ligne/colonne…).  

L’effort ne doit pas démotiver l’un et/ou l’autre 

Faciliter 
 



 E S A R I N T U L O M D P C F B V H G J Q Z Y X K W 

codage linéaire 



E S A R I N T U L O M D P C F B V H G J Q Z Y X K W 
 
A B C D E F G H I J K L M N O P Q R S T U V W X Y Z 

E J A R I N... 
 
Et si : Véronique 

 ++ Qui, quoi, pourquoi, quand, qu’est-ce ... 

S’autoriser à adapter l’alphabet. 



Code FREDERIC : épellation par tiers 

 
 
 

 
Voyelle ? 

 

 
A E…. 

 

B C D F G… non 

oui 

mode balayage oral 



 
 
 

 
Voyelle ? 

 

 
A E…. 

 

B C D F G… 
non 

oui 

Composer message 

Compris ? 

réclame du destinataire :  
connaissance contexte 
mémorisation 
Intuition 
capacité d’agir, etc… 

Agir  
en conséquence  

OK ? 

non 

non 



 
 
E 
S 
P 
A 
C 
E 

E S A R I N 0 

T U L O M D 1 

P C F B V H 2 

G J Q Z Y X 3 

K W ‘ . ? 4 

FIN 9 8 7 6 5 

Code CHRISTINE : désignation directe, lampe laser 

Quelle classe de laser ? 
http://fr.wikipedia.org/wiki/Laser 
 
        Ne pas diriger sur les yeux. 
  



Code Pitié Salpétrière : désignation par tiers 



Code alphabétique  
 
Code alphanumérique 
 
+ espace , symboles ? ! 
 
Code pictographique 

Des besoins, 
 
Mais aussi : 
•  Bonjour 
•  Au revoir 
•  Merci 
•  A bientôt 
•  … 





FROID : 12345 * OF * 1 * EANR *… 
 
Contexte : j’ai f  : fait ? faim ? …          

         fr…froid ? 

Codage + surcodage chiffres  



Codage + surcodage couleur  



A M 

 

•  l’émergence du sens dépend de probabilités 

I S O 

Le sens né des propriétés émergeantes des lettres, des mots, 
des images…  

Demander l’accord pour compléter les phrases :  

Faciliter 
 



 

•  l’émergence du sens dépend du contexte 

J’ai mangé du  A M I S 

Le sens né des propriétés émergeantes des lettres, des mots, 
des images…  

Demander l’accord pour compléter les phrases :  

Faciliter 
 



 
 

•  à base de questions et d’écoute 

•  Question ouverte : amène ++ une explication 
    Incertitude maximale 
 
•  Question fermée : réponse ++ par un mot 

–  unique = alternative 
–  choix multiple : A, B, C… « autre chose » 
–  Échelle de valeurs = pas du tout, un peu, beaucoup, à 

la folie 
–  ex : Est-ce que … ? 

•  oui / non / JSP 
•  Un chiffre, heure… 

Par la pratique du monologue à 2:  

Faciliter 
 



Eviter : 

•  les questions à doubles propositions  
–  Est-ce que l’infirmière est passée ce matin ?  

Est-ce que quelqu’un est venu ce matin ? 
Est-ce que l’infirmière est venue ? 

–  Est-ce que votre fille est venue ?  (a téléphoné) 

•  les questions à formulation négative 
–  Vous ne voulez pas sortir ? 
 

•  les lithanies 
–  Énumération trop ouverte proposée trop tôt 

 

Par la pratique du monologue à 2:  

Faciliter 
 



Utiliser 

• La question de détour (obstacle) 
 

–  Il y a quelqu’un qui sait ce que vous voulez me dire ? 
•  Il/elle ? Je le connais (ou pas) ? Je l’ai déjà vu…ici… ? 

–  Est-ce que quelque chose ici peut m’aider à comprendre ? 
•  Où ? Vous le voyez ? Près de vous ? 

• La question de reformulation 

–  Vous m’avez dit que vous souhaitiez que je vienne un 
autre jour, car vous avez de l’orthophonie. C’est bien ça ? 

Faciliter 
 



 
• Primordial : Le oui/non  : regard… 

• Complémentaire : la validation : oui/OK 

• L’alphabet 

• Les aides techniques de basse technologie 
–  L’appel 
–  Code de communication sur support 
–  Outil de désignation licorne, Kikoz 

• Les aides techniques de haute technologie 
–  Ordinateurs, tablettes avec logiciel de communication 
–  Téléthèses dédiées ACCENT TOBII etc… 
–  En réalité  ++ mixtes 

• Les aides de mobilité : fauteuil roulant électrique 

Faciliter 
 



 
A   

E     I 
O 

 

Ex : 4X8 : 32 cases  
25 +   esp 
          ?  !  … 
6X6 : + chiffres… 



-  +  -  +  



 
 

Alis n°16 Philippe 

Une pastille de contact fixée au dessus du sourcil droit s'active à chaque lever 
de sourcil.  
Sur l'écran, sous le programme Word s'affiche son clavier spécifique avec 
l'alphabet dont nous nous  
servons depuis toujours,  
c'est-à-dire : 
Voyelles : a e i o u y 
Consonnes 1 : b c d f g h 
Consonnes 2 : j k l m n p q 
Consonnes 3 : r s t v w x z 

Du code aux  MAAC technologiques 
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Alis n° 14 , Arnaud : 
 
 
+ Mouvement du pouce   un contacteur   un clavier virtuel  
   Flexion / extension   
 
- Difficultés visuelles      avec retour sonore 
 

      

Du code aux  MAAC technologiques 



BBC 
news 

La recherche BCI, Brain computer Interface 
Espoir de ne pas attendre un mouvement fiable 

Les plus grandes avancées technologiques :  
le contrôle oculaire 
Encore beaucoup de difficultés, en particulier encas de 
difficultés visuelles 

Du code aux  MAAC technologiques 



De la licorne au SMARTNAV (TRACK IR) 

2010 

situations plurielles = aides plurielles 



situations plurielles = aides plurielles 

Caroline MEEUS 





•  L’accès  
 

–  à la communication à distance (temps et espace) 
–  à la parole (synthèse vocale) 
–  aux stratégies d’accélération des messages (prédiction, 

raccourcis…) 

–  au monde de l’information 
–  à l’indépendance par les contrôles domotiques 
–  à l’autonomie, en particulier administrative 

Faciliter  
 

en intégrant aide de mobilité et objets connectés 
 





Contact  on/off avec la main Avec la tête 
Pression +  xg + 

- + 

Sans pression + proximité 

- Contacteur 
musculaire 
clignement 

Exemples :  

Specs   contacteur musc       Scatir 
IR   

Micro léger   Finger button       
 Candy   



posi)onnement	   domotique 

Informatique 
 
Multimédia 
 
Téléphonie… 



INVACARE	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  I	  PORTAL	  

Applica)on	  payante	  	  	  
	  

Application DASHBOARD  





PERMOBIL	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  MAGIC	  TOUCH	  



Syssias, fauteuil roulant intelligent. Détection d’obstacle, conduite à la tête… 



•  Les	  besoins	  :	  
–  Téléphoner	  :	  	  

• Recevoir	  des	  appels	  et	  répondre	  avec	  une	  voix	  de	  
synthèse	  

• Envoyer	  des	  messages	  SMS	  
• Envoyer	  une	  alerte	  par	  téléphone	  
• Aller	  sur	  les	  réseaux	  sociaux	  



 - la personne   
 - le maintien de tête, suffisamment enveloppant 
 - le champ de vision 
 - les modifications de positionnement (dossier) 

 
- les commandes spéciales 

- la commande occipitale (ou mentonnière) /FRE 
- les contacteurs, leur fixation 

   
 

        

Appui-tête  



Appui-tête  

-  les situations 
-  fauteuil immobilisé 
-  fauteuil en mouvement : à l’intérieur 

             en extérieur aménagé 
             en extérieur non aménagé 

-  transfert dans ou hors du FRE 
-  transport en voiture 
 

-  Les facteurs humains 
-  l’aide humaine disponible, informée, outillée, 

compétente 
-  le revendeur et les pratiques commerciales 

        



Pour nous aider, parmi d’autres…. 







introduction 

CONCLUSION  

La finalité est la communication, pas l’outil. 
 
Accepter l’incertitude de la communication, 
ses outils les plus simples et fondamentaux, 
Accepter d’adapter son comportement, 
Ce n’est pas simple, même pour les initiés. 
 
Les conditions : assurer pour chacun les moyens d’une 
bonne l’évaluation, dont on peut mesurer ici la somme de 
compétences complémentaires, de matériels disponibles 
également pour les essais nécessairement longs.  
Vient ensuite l’acquisition et le suivi, l’apprentissage 
nécessaire, de l’outil, et de la stratégie de communication. 
 
Les conditions humaines d’une communication réussie 
viennent alors au premier plan. 
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http://jullio29.spaces.live.com/ 

CONCLUSION  


