1 LIS et EPIDEMIOLOGIE




q Origine des donnees
I

Les statistiques sont issues :
 des questionnaires réguliers adressés aux
membres d’ALIS par I'association

 de la base de données géneérale d’ALIS en
2017 (804 personnes atteintes du LIS)

NB : Etudes en cours « Le bien-vivre en établissement médico-social » et
« La douleur chez la personnes LIS »

Etude passée et publiée récente « Qualité de vie chez I'aidant familial »



1 Origine des données

« Critere principal d'inclusion:

« Personne pour laguelle le mode principal
de communication a €té uniqguement
oculaire pendant une durée minimale de 1
mois »



Qui sont-ILS ? (1)
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Age a lI'accident
Population : 625
Age moyen a l'accident : 47,6 ans

Ecart-type: 15.2 ans
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_! Qui sont-ILS ? (2)

Annees passees dans l'etat LIS pour tous les patients
Population : 492
Moyenne : 9,1 ans
Ecart-type : 8,3 ans
Maximum : 40 ans
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Qui sont-ILS ? (3)
I

Années passées dans le LIS pour les patients vivants

Population: 268
Moyenne: 12,3
Ecart type: 6,8
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Qui sont-ILS ? (4)
I

Années passées dans I'état LIS pour les patients décédés

Population : 224
Moyenne : 4,8 ans
Ecart-type : 5,5
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‘1 Qui sont-ILS ? (7)

Cause du LIS

Population : 596

Traumatisme
6%

BDD générale



k1 Qui sont-ILS ? (8)

Sexe

Population: 777

BDD générale



‘1 Qui sont-ILS ? (10)

Lieux de vie

Population : 596

MAS, Maison de ‘ | ;
retraite, Foyer
18%
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Qui sont-ILS ? (11)
I

Duree entre l'accident et le retour a domicile
Population : 116
Moyenne : 1497,3 jours (~4 ans)
Ecart-type : 1720,8 jours
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k1 Qui fait le diagnostic ?

Population : 58

(q. 2010)



Délai du diagnostic ? (1)

Temps écoulé avant que la conscience ait été reconnue

Population : 41
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1 Mobilité (1)

Mouvements retrouvés (méme légers)

Population : 68
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B Mobilité (2)

Avez-vous retrouve des
mouvements qui vous
sont utiles ?

Si oui, pour quelle utilité?
Population : 39
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k1 Mobilité (3)

Fauteuil roulant

Population : 120

BDD générale



‘1 Handicap visuel (1)

Apparition de problemes visuels
apres l'accident

Population : 79

(g. 2010-2012)
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q Handicap visuel (2)

Les différents types de problemes visuels

Population : 52
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Handicap visuel (3)

Evolution des problemes visuels apres I'accident

Population : 42
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‘1 Communication (1)

Aujourd’hui, comment exprimez-vous le oui et le non ?

Population : 262
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Communication (2)

Quel mode de communication non technologique
utilisez-vous en ce moment?

Population : 57

Abécédair
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k1 Communication (3)

Parvenez-vous a vocaliser des sons ?

Population : 80

(q. 2010-2012)



Communication (4)

Comment se font comprendre les personnes
ayant retrouvé une certaine oralité ?

Population : 130

Par phrases
38%

Pas d’oralité
compréhensible
46%

Par mots
16%

BDD générale



1 Communication (5)

Utilisez-vous un ou plusieurs moyens de
communication informatique ou électronique ?

Population : 158

Non \
Oui

BDD générale



Communication (6)

Moyen de controler les outils technologiques de

communication

Population: 55
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1 Communication (7)

Satisfaction des personnes possédant une aide
technique de communication

Population : 21
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Equipements medicaux (1)

Gastrostomie selon la domiciliation pour des
personnes LIS depuis plus de 2 ans
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q Equipements medicaux (2)

Temps de port de la gastrostomie pour
33 personnes LIS n’en étant plus équipées

Moyenne : 18 mois
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Trachéotomie

Population : 348
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Equipements medicaux (3)

Trachéotomie selon la domiciliation
pour des personnes LIS depuis plus
de 2 ans

Population : 249
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q Equipements médicaux (4)

Temps de port de la trachéotomie pour 41 personnes LIS
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Libération d'un automatisme faussement
interpreté comme un trouble du comportement

Manifestez-vous des rires peu controlables qui ne
correspondent pas a la situation ?

Population : 80
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Libération d’un automatisme faussement
interprété comme un trouble du comportement

Manifestez-vous des pleurs peu controlables qui ne
correspondent pas a la situation ?

Population : 80

(q. 2010-2012)



q Merci a :

= Anne-Sophie Migeon, a la permanence d’'ALIS



