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INTRODUCTION

» Le Locked-In Syndrome (LIS) est un état caractgueséune tétraplégie, une paralysie faciale,
une anarthrie, une aphonie, une dysphagie et uaéypie des muscles oculaires. Le mouvement
vertical des yeux et le clignement des paupiérasles seuls mouvements volontaires préserves.
Le patient est pleinement conscient de son envewemt.

* Le LIS est causé le plus souvent par un accidestwaire du tronc cérébral. Le plus
fréquemment une thrombose de I'artere basilaireesgionsable de I'atteinte des voies cortico-
spinales et cortico-bulbaires bilatérales locabsdens les pyramides de la protubérance.

* Vingt patients présentant un LIS ont été hosp#sal& I'IRM depuis 1984. Notre étude portant
sur ces patients inclut une révision du dossiericaédun questionnaire, un examen clinique et
fonctionnel des activités de la vie quotidiennesagu’une évaluation de la communication. Un
guestionnaire en lien avec la qualité de vie a&t@li par les patients et leurs aidants. Seize de
ces patients avaient moins de 40 ans au momerud&VC.

ASPECT MEDICAL
1. Aucun de nos patients n’a eu de syndrome doulowbkronique, de plaie ou de complication
pulmonaire apres la premiére année post-éveneRleisieurs d’entre eux ont présenté a long

terme une labilité émotionnelle et, quelques umé demeurés apathigues. Deux d’entre eux
sont décédés (refus de s’alimenter) respectivehanst et 10 ans apres I'AVC.

2. CATEGORIES DE LIS

Les types de LIS présentés par les patients ordasifiés en 3 catégories :
e 1/20 : COMPLET
Aucun mouvement actif, aucun mouvement oculaire;

* 9/20: CLASSIQUE
Quelques mouvements cervicaux, faciaux, pouce til;or

e 10/20 : INCOMPLET
Récupération partielle de la déglutition, de laxveti de mouvements partiels au niveau
des membres.
3. RECUPERATION ET PRONOSTIC

Statut fonctionnel un an post-évenement



* Le tube d’alimentation entéral a été enlevé ch&@ LIS complets et classiques et, chez
9/10 incomplets. Dans chacun des 2 groupes, 4npaidat récupérés de la capacité a
boire des liquides non épaissis.

» 3/10 LIS complets et classiques et, 1/10 incompmletaeurent avec une trachéostomie de
facon permanente. La plupart des LIS incompletspéent d’'un certain niveau de voix,
quoique faible et dysarthrique.

» Les problemes visuels peuvent persister plusieurées. Une diplopie en lien avec une
atteinte du VI°™ nerf cranien, une instabilité oculaire et un ngstas sont fréquents,
surtout chez les LIS classiques.

ACTIVITES DE LA VIE QUOTIDIENNE

» Certains patients présentant un LIS incomplet petparticiper aux activités de la vie
quotidienne mais, choisissent le plus souvent de@wer leur énergie pour des activités
plus significatives pour eux.

COMMUNICATION

* Initialement la communication s’effectue par le mement vertical des yeux ou le
clignement des paupieres pour signifier un OUI oiNDN et, plus tard, pour indiquer
les lettres choisies lors de I'épellation de messag ans aprées un LIS classique, ces
personnes continuent d’utiliser les mouvementsydasg ou de la téte pour indiquer le
OUl et le NON.

* Les modes de communication utilisés sont vari@slaptés selon les interlocuteurs, les
contextes et I'environnement de vie du patient.

* Habituellement, avec les interlocuteurs familiégs,personnes présentant un LIS
classique utilisent I'épellation a I'aide des yequi s’avérent simple et efficace. Cette
communication est complétée par I'utilisation dehteologies simples, comme un tableau
d’épellation ou par des technologies plus compléxesant un appareil de
communication ou un ordinateur avec synthese vocal.

» Pour activer leur appareil de communication, I€S tlassique utilisent différents acces :
baton buccal (1), émulateur de souris a la tétggb)nteur laser(1), interface activée par
un doigt(3), interface activée par le menton(3).

* Les LIS incomplets utilisent principalement leuixvxméme si elle est faible, étranglée et
peu intelligible. La communication est bonifiee pépellation et, certains utilisent un
ordinateur avec synthese vocal. La majorité d’eatreont la capacité d’écrire
manuellement, au moins pour signer leur nom.

* La plupart des LIS qui choisissent d’utiliser udioateur s’en servent pour la
communication écrite (texte, courriel et internpur des activités ludiques, des achats
en ligne ou dans un but éducatif.

» L’autonomie au téléphone est généralement impasgitlir les LIS complets et
classiques et, limités aux interlocuteurs familigosir les LIS incomplets.

QUALITE DE VIE

« En dépit de leur handicap physique particuliérerséméere, étonnamment, la plupart
d’entre eux atteigne une qualité de vie qu’ils dét comme étant” bonne a assez
bonne”.



12 d’entre eux vivent a la maison 2 ans post éveneém0/20 ont des enfants et ont
trouvé des facons originales et bien adaptéepauesuite de leur implication dans leur
rble parental. Plusieurs s’impliquent avec passdi@ms différentes activités. Plusieurs ont
skié, fait du parachute, des voyages.

Méme si seulement 2/20 ont repris un travail a ®paptiel, leur niveau d’'implication
sociale est parfois impressionnant tel que le déraphcertaines de leurs réalisations
notamment, la présentation de conférences, |'éerte livres (2/20), la mise sur pied de
fondation (2/20) et, siéger comme représentantidagers dans un centre hospitalier.
Nous avons demandé a ces patients leur opinionasuéquipes médicales et de
réadaptation. lls demandent a ce qu’on prenne dagamle temps pour les écouter. lls
veulent qu’on les regarde lorsqu’ils parlent. ksikent également étre impliqués dans
toutes les décisions qui les concernent.

lIs nous ont également révélé que leurs limitatipmgsiques leur ont permis de
développer leur patience, leur détermination, fetoe, une meilleure capacité d’écoute,
un brin de philosophie et beaucoup d’humour.

La grande majorité des personnes présentant uddrt®ntre un désir de vivre bien
présent ainsi qu’un niveau de qualité de vie biewela de ce que la sévérité de leurs
atteintes pouvait laisser présager. Elles constituee formidable source d’inspiration
pour les équipes traitantes et pour leur entourage.

CONCLUSION

A la lumiére du peu de complications médicales apsepatients présentent aprés leur
premiére année post-évenement, leur forte volomtéwte, leur implication familiale et
sociale, nous jugeons essentiel d’intervenir deriggrécoce en équipe interdisciplinaire
aupres de ces patients, particulierement sur kegegda communication et, d’appliquer
une approche leur permettant de s'intégrer pleim¢i@ns leur communauté.



LEXIQUE

Anarthrie : L'anarthrie est le terme utilisé pour désignetrouble du langage qui se caractérise,
en neuropsychologie, uniquement par I'impossibdiagticuler les sons

Apathique : Se dit de quelqu'un souffrant d’apathie
Apathie :L'apathie est, en médecine, un état de fatigueighgou intellectuelle profond, le plus
souvent réversible, se caractérisant par une érdifice a I'émotion et aux désirs.

Aphonie : Le terme aphonie vient de a (privé de) et pi{@n&), ce mot signifie une perte plus ou
moins importante de la voix d’apparition rapideg(ai) ou durant dans le temps (chronique). L'aphonie
est ce que I'on appelle communément une extincteowmoix

Diplopie : La diplopie se traduit par une sensation deowisiouble : I'image d'un point objet est
dédoublée, sa projection ne correspondant pamérae zone de la rétine.

Dysphagie: La dysphagie est une sensation de géne ou dagdoessentie au moment de
l'alimentation, lors du passage des aliments dabsliche, le pharynx ou I'cesophage. Sa forme estrém
est I'aphagie (impossibilité de déglutir).

Labilité émotionnelle : Changement rapide et important de 'humeur qut ptre suscité facilement et
disparaitre rapidement. Il est d0 a un affaiblisseitdes mécanismes frontaux cortico-sous-corticaux
sous-jacents au contrdle volontaire (cognitif) dections émotionnelles.



