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Staffelfelden : une cagnotte lancée pour aider une famille touchée par
le handicap
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L’Association locked-in syndrome (Alis) a ouvert une cagnotte en ligne pour permettre à la famille Tomasi d’acquérir un véhicule

adapté au handicap physique lourd dont souOre Jean-Daniel Tomasi depuis un accident vasculaire cérébral survenu en 1996. Il

manque encore 4 400 €.

Lydie, Jean-Daniel et leur fille Lara.  Photo DNA /Grégoire GAUCHET

« Le locked-in syndrome (syndrome de l’enfermement, N.D.L.R.)

survient après un AVC et a pour conséquences la perte de tout

mouvement et de la parole. Mais la personne sent, entend et

comprend », décrit Véronique Blandin, présidente d’Alis. L’association,

fondée en 1997, soutient Lydie, Jean-Daniel Tomasi et leur fille Lara

dans leur démarche.
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Domiciliée à Staffelfelden depuis l’été 2018 pour se rapprocher de la

Porte ouverte chrétienne, l’église évangélique charismatique de

Mulhouse-Boutzwiller dont ils sont membres, la famille a auparavant

longtemps vécu en Isère.

« En 1996, le jour de ses 24 ans, mon mari a eu un grave AVC. À

l’hôpital, on m’a dit qu’il ne passerait pas la nuit et que je pouvais me

préparer à être veuve. Le lendemain, il était toujours là, plongé dans un

coma artificiel. Ils ont essayé de le débrancher mais il s’est mis à

respirer tout seul. »
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Entièrement immobilisé, dans l’incapacité de s’alimenter sans sonde

d’alimentation, Jean-Daniel Tomasi a progressivement récupéré une

faible partie de ses fonctions organiques et communique par signes

faciaux. « Il a pu remanger en février 1999 », rapporte son épouse qui, à

la sortie de l’hôpital de rééducation, a pris son mari à la maison. « On a

organisé une vie autour du handicap. J’ai commencé à apprendre la

kiné, à être infirmière et aide-soignante. En 2000, notre fille Lara est

née et on a vécu notre vie jusqu’à arriver en Alsace ».

« Un véhicule pour Jean-Daniel »

Jusqu’il y a environ deux ans, Jean-Daniel Tomasi parvenait à donner

une impulsion à ses jambes pour aider sa femme à l’installer dans la

voiture. « Mais depuis le confinement, il a de moins en moins de force

et c’est devenu compliqué. On a banni la voiture… »
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Afin de retrouver un peu de liberté de mouvement, de pouvoir rendre

visite à leurs amis ou simplement de sortir du quartier, la famille

souhaite acheter un véhicule adapté avec rampe d’accès pour le fauteuil

par l’arrière. Mais celui-ci coûte 41 200 €, une somme trop élevée.

« Nous avons déposé un dossier à la Maison départementale des

personnes handicapées pour une demande d’aide pour la mise en

accessibilité du véhicule et nous sommes en attente de la réponse. J’ai

aussi recontacté Véronique Blandin, d’Alis, que j’ai connue il y a vingt

ans après l’AVC de Jean-Daniel et le diagnostic du locked-in syndrome.

L’association a lancé une cagnotte le 24 janvier pour nous aider à

acheter la voiture elle-même ».
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La cagnotte , ouverte le 24 janvier, se trouve sur le site d’Alis et est

hébergée sur la plateforme HelloAsso sous le nom «  Un véhicule pour

Jean-Daniel  ».

20 600€ sur les 25 000 € nécessaires ont déjà été rassemblés grâce aux

dons de 98 personnes, proches, amis et premiers cercles notamment.

L’espoir des Tomasi réside désormais dans la générosité des personnes

que la famille ne connaît pas et qui seraient sensibles à leur situation et

leur démarche.

« Cela fait quatre ans qu’on ne bouge plus. Un véhicule de ce type nous

permettrait d’aller à notre église, voir nos amis, de faire les courses

ensemble », rapporte Lydie. « Cela permettrait à papa de se promener

ailleurs. On pourrait partir en vacances ensemble », ajoute sa fille.

« Les dons collectés seront intégralement reversés à Jean-Daniel et

bénéficient de la déductibilité de l’impôt sur le revenu à hauteur de

66 % pour les particuliers et à hauteur de 60 % de l’impôt sur les

sociétés. L’association Alis vous adressera dans les semaines suivantes

le reçu fiscal par e-mail », rappelle Véronique Blandin.

FA I R E  U N  D O NFA I R E  U N  D O N La cagnotte se trouve sur le site d’Alis. Contact@alis-asso.fr
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