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La sclérose latérale amyotrophique (SLA) constitue une des maladies neurologiques les plus graves. Touchant
'adulte en pleine activité professionnelle le plus souvent, elle est responsable de handicaps physiques
évolutifs, générant dans la plupart des cas des situations de grande dépendance avec un retentissement
important a la fois sur la vie familiale et professionnelle.

Les besoins de ces patients sont importants, souvent mal connus, mal analysés ce qui est une source
d’accroissement majeur des difficultés tant pour les patients que pour les aidants.

Grace a I'ARSla, association pour la recherche sur la SLA, s’est mis en place en France, ce qui est unique en
Europe et méme au monde, un véritable réseau de soins pilotés par les centres régionaux de prise en charge
et par les deux centres de référence maladies rares de PACA et d'lle de France, associés a des réseaux de
soins assurant le suivi au domicile des patients.

Ce maillage territorial est coordonné par une coordination nationale qui réunit tous les intervenants médicaux et
paramédicaux en charge des patients au sein des centres et au sein des réseaux de soins.

Sous l'impulsion du groupe communication de la coordination s’est mise en place une audition professionnelle
destinée a mieux évaluer les capacités de réponse aux handicaps, des acteurs professionnels et économiques.

Cette audition doit beaucoup au soutien inconditionnel et permanent de 'AFM (association francaise contre les
myopathies) qui a non seulement soutenu le projet, mais qui a accueilli les participants de cette audition. Elle
doit aussi beaucoup a I'ARSIla qui a largement contribué a son organisation.

La présence dans cette audition d'ergothérapeutes, d’orthophonistes et de travailleurs sociaux a permis de
produire un document de synthése le plus exhaustif possible destiné a tous les acteurs qui sont amenés a
évaluer et/ou a prescrire ces appareils permettant la compensation des handicaps de communication.

Au cours de cette réunion, une commission d’'audition a constitué un véritable jury. Cette commission était
composée de professionnels d’horizons trés divers mais tous impliqués dans la prise en charge du handicap de
communication.

Cette commission d’audition a identifié 5 grands axes de réflexion et rédigé 5 questions afin de mieux cerner
les pratiques et solutions proposées par les prestataires, notamment pour répondre aux urgences que
nécessite la prise en charge des patients atteints de Sclérose Latérale Amyotrophique.

De cette audition est issu un rapport que j'ai I'honneur d’introduire. Le but de ce rapport est de permettre de
mieux connaitre les acteurs professionnels du handicap, de mieux appréhender quelles sont leur offres et
notamment quels produits ils sont a méme de proposer. Enfin, et surtout, de mieux comprendre quels services
ils sont capables d’assurer autour de ces produits.

Ce rapport constitue une grande premiéere dans ce difficile travail d'évaluation et d'analyse des matériels
disponibles pour les patients handicapés. Il constituera un outil indispensable a tous ceux qui prennent en
charge des patients ayant des difficultés de communication.

Je voudrais profiter de cette opportunité pour remercier chaleureusement Monsieur Sylvain VAN
WASSENHOVE, responsable des services aides techniques et cellule innovation a I’AFM, et monsieur Bertrand
LOUBIERE, Ergothérapeute - Centre SLA de Bordeaux, sans qui cette réunion n’aurait jamais vu le jour.

Je ne peux qu’espérer qu'il s’agit Ia d'un premier pas et que cette audition sera suivie d’autres permettant de
couvrir progressivement le champ de I'aide au handicap.
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| — Introduction

La Sclérose Latérale Amyotrophique (SLA), pathologie neurodégénérative, rapidement
évolutive, rend progressivement la personne dépendante dans toutes les activités de la vie
guotidienne. Les aides nécessaires pour une meilleure qualité de vie et de maintien a
domicile sont incontournables dans cette situation de grande dépendance. De plus, le
pronostic vital est engagé a courte échéance avec une moyenne de survie de 3 a4 4 ans.

Afin de mieux prendre en charge les particularités des personnes souffrant de cette
pathologie, et sous l'impulsion de I'Association pour la Recherche sur la SLA (ARSIa), la
Direction de I'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins (DHOS) dans sa circulaire
DHOS/O/DGS/SD5D/DGAS n°2002-229 du 17/04/02 a lanc é un appel a projet de création
de centres de référence et de compétence de prise en charge des patients SLA et en a
défini les missions. Les 17 Centres SLA actuellement référencés proposent a chaque patient
et sa famille un suivi pluri-professionnel. Leur coordination au plan national est placée sous
la responsabilité du professeur Vincent Meininger.

Dans un contexte de situation de handicap moteur évolutif, les probléemes de
communication engendrés par la perte de la parole peuvent entrainer une rupture du lien
social. C’est pourquoi, maintenir la communication chez les personnes atteintes de SLA est
un sujet de préoccupation constant pour les soignants et les aidants. L'évolution de la prise
en charge de ces patients et des moyens technologiques doit permettre de pallier les
problématiques de communication propres a chacun, méme a des stades d’évolution
avances.

Dans le cadre de la Coordination Nationale, les professionnels des centres SLA chargés du
suivi de la communication, orthophonistes, ergothérapeutes et assistantes sociales se sont
réunis en atelier transversal, avec pour objectifs d’homogénéiser leurs pratiques et leurs
connaissances afin que chaque patient bénéficie d’'une prise en charge identique quel que
soit son lieu d’habitation (Conférence de consensus prise en charge des patients SLA, Nice
2005" et Audition publique sur l'acquisition d'une aide technique, Génocentre Evry, 27-28
mars 2007%). A cette fin, ces professionnels se doivent de disposer des informations les plus
pertinentes sur les aides technologiques et les services disponibles sur le marché.

C’est pourquoi, le groupe de travail transversal des ergothérapeutes, orthophonistes et
assistantes sociales de la Coordination Nationale des Centres SLA, a organisé, avec le
concours de I'Association pour la Recherche sur la Sclérose Latérale Amyotrophique
(ARSIla), I'Association Frangaise contre les Myopathies (AFM) et en collaboration avec la
Caisse Nationale pour la Solidarité et I’Autonomie (CNSA), une audition professionnelle de
l'ensemble des acteurs économiques et industriels (entreprises et associations)
représentatifs du marché dans le domaine des aides techniques a la communication dites
Technologies d’Information et de Communication de compensation (TICc), les 6 et 7
novembre 2008 au Génocentre a Evry.

L'objectif de cette audition professionnelle est de cartographier, mesurer et évaluer les
capacités des acteurs économiqgues a répondre aux exigences des personnes en situation
de grande dépendance, les personnes atteintes de SLA ayant été choisies comme
population de référence.

Ainsi, il s'agit avec ce rapport de mieux connaitre les acteurs, leurs offres produits
respectives mais également et plus particulierement les services qui leur sont attachés. La
présence d'ergothérapeutes, d’orthophonistes et de travailleurs sociaux lors de cette
audition, nous permet de produire un document de synthese a I'attention de tous les acteurs
évaluateurs/préconisateurs sur ces technologies de compensation adaptées aux personnes
en situation de grande dépendance.

Téléchargeable a http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/applica tion/pdf/Sclerose laterale amyotrophique long.pdf
Téléchargeable a http://www.cnsa.fr/IMG/pdf/Rapport Audition AT defi __nitif.pdf

Restitution de I'audition professionnelle des acteurs économiques des TICc (septembre 2009) 4



Il — Méthodologie

A partir des travaux et méthodologies élaborés par la Haute Autorité de Santé (HAS)?, nous
avons choisi d'utiiser comme base de travail la méthode dite des recommandations
professionnelles.

A ce titre, une commission d'audition dite « jury » a été créée, intégrant des professionnels
d’horizons divers impligués dans la compensation du handicap communicationnel, plus
particulierement aupres des personnes en situation de grande dépendance.

Durant les 45 minutes d’audition, 5 questions ont été posées a chaque acteur, le reste du
temps étant consacré a des échanges entre le jury et les acteurs économiques et
associatifs.

Il - 1 Composition des Instances

II- 1.1 Comité d’organisation

Professeur Vincent MEININGER, Président Coordination nationale des Centres SLA,
Emmanuel HIRSCH, Président ARSIa,
Philippe VALLET, directeur adjoint de la mission « aider » de I'AFM.

Il - 1.2 Commission d’Audition

Cédric DUMOURIER, Responsable parc de matériels — ARSlIa,

Marion LAMBOLEZ, Ergothérapeute - CNSA,

Annie LEFORESTIER, Orthophoniste - Centre Hospitalier Saint Brieuc,

Nathalie LEVEQUE, Orthophoniste - Centre SLA Paris,

Bertrand LOUBIERE, Ergothérapeute - Centre SLA Bordeaux,

Sylvain VAN WASSENHOVE, Responsable services aides techniques et cellule innovation -
AFM,

Isabelle VERMES, Assistante sociale - Centre SLA Lille.

Les membres de la commission d’audition sont les rédacteurs du présent rapport.

Il — 2 Acteurs du marché auditionnés

Afin d’avoir une vision la plus large possible du marché actuel, concernant les produits et
services proposés dans le domaine des TICc (Technologies d'information et de
communication de compensation), un choix d'acteurs a été effectué. Certains d'entre eux
n'ont pas été retenus par le comité d'organisation, car déja présentés par leurs distributeurs.
En effet, certains constructeurs sont représentés en France de facon exclusive par leur
revendeur. Nous avons donc choisi dans ce cas de ne retenir que l'acteur au contact des
utilisateurs.

Personnes et associations sollicitées :

Bernard BEVILLE Association IDEE

Thierry DANIGO Réseau Nouvelles Technologies (APF)

Daniel GIRARD Association AXORM

Bernard DE GROC Association Delta 7 (représentée par M. Charlier de Métrovision)

3 - ) )
http://www.has-sante.fr/portail/icms/j 5/accueil
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Personnes et entreprises sollicitées :

Bernard BEVILLE S.A.R.L. VERSI

Jacques CHARLIER S.A.S. METROVISION au nom de Delta7
Fabrice FRANCIOLI S.A.S. EROCCA

Daniel GIRARD S.A.R.L. VOCALISIS

Thomas HUGUE S.A.S. SMARTIO SYSTEM

Christophe IMBERT S.A.R.L. CIMIS

Fabrice LEBLAT S.A.S. LEBLAT

Michel MOREL S.AR.L. ARIA

Marc NOEL N.V HMC (représentation francaise située a Bordeaux)
Joél PANSARD S.A. PROTEOR

Jean-Pierre ROGER E.U.R.L. JPR International

Yves TARZE S.A.R.L. SUPPLEANCE

Carte 1 : Cartographie des sieges sociaux des acteu  rs auditionnés
(Novembre 2008 — Toujours d'actualité en Juillet 2009)

HMC . Idée Protéor Suppléance
Smartio System Métrovision Versi
Erocca Delta 7 JPR
Leblat RNT ARIA
. Cimis Vocalisis Axorm
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[l - Identification des organisations et moyens

Afin de mieux identifier les différentes organisations et moyens des prestataires, un
guestionnaire (cf. annexe) leur a été adressé en amont de I'audition professionnelle (envoi
le 5 octobre 2008, a retourner pour le 31 octobre 2008).

lll -1 Données générales sur les répondants

Sur 16 structures consultées, 14 ont répondu dont 13 sont francaises et I'une est belge.

Formes juridiques :

1 Société Anonyme (S.A.),

6 Sociétés a Responsabilité Limitée (S.A.R.L.),

3 Sociétés par Action Simplifiée (S.A.S.),

1 N.V. (équivalent Société Anonyme en Belgique),
3 associations.

Date de création :

La structure la plus ancienne a été créée en 1983 (Protéor).

Les plus récentes ont été créées en 2007 (Smartio, Leblat).

Il faut noter qu'a la fin des années 80, seules 2 des structures auditées existaient, a la fin
des années 90, 6 structures, et 16 structures fin 2008.

Deux grandes catégories de prestataires peuvent ainsi étre identifiées :

Les associations proposant des services et des formations autour des TIC de
compensation,

Les entreprises diffusant une gamme de produits, avec les services rattachés a ces
produits.
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lll -2 Caractéristiques des associations loi 19 01 sans but lucratif

Carte 2 : Cartographie économique

Zones géographiques d’intervention des associations
Novembre 2008 (toujours d’actualité en Juillet 2009)

AXORM

7 rue hoche - 78000 Versailles
Tél: 09.70.40.84.44
http://www.axorm.org/index.htm

Créé en 2006, Axorm est un organisme national indépendant qui propose des conseils, des
prestations d’évaluation et des formations sur les solutions utiles aux personnes en situation de
handicap, dont celles confrontées a des troubles spécifiques du langage.

Axorm ne vend pas de matériels mais uniqguement les services d'aides au choix ou la prise en main
des aides. Axorm peut étre sollicité par des professionnels ou directement par les personnes.

Axorm compte 5 personnes pour 4 équivalents temps plein (ETP).

DELTA7

24 rue Marc Seguin - 75018 Paris
Tel : 01.46.07.42.22

Fax :01.40.38.91.80

Responsable : M. Bernard de GROC
http://www.delta7.asso.fr

Créée en 1973, cette association a développé de nombreux programmes liés a I'exclusion, les
programmes en cours sont :

- Programme Alzheimer : débuté en 2000, consiste en la création de structures d’accueil de jour pour
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou assimilés,

- Programme Ecrire avec les yeux: débuté en 1995, avec pour objectifs de développer un outil
d'accés a lordinateur par le regard, de l'adapter aux besoins des personnes, den valider la
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technologie et d’en faire bénéficier les personnes nécessitant ce type de procéedé.

Cette association est constituée de 25 personnes dont 2 ETP spécifiqguement sur le programme
« Ecrire avec les yeux ».

Sa couverture géographique est nationale. La structure intervient sur site pour évaluer les besoins
des personnes, former les aidants et les utilisateurs. Les principales personnes bénéficiaires sont des
personnes atteintes de SLA trachéotomisées.

Lors de l'audition, Delta 7 était représentée par le constructeur, SAS Metrovision. En revanche,
Delta 7 a fourni les informations demandées en répondant au questionnaire préalable.

IDEE : Informatique Diffusion pour I'Education et | '‘Enseignement
10 rue des Sables - 85540 Moutiers les Mauxfaits

Responsable : M. Bernard BEVILLE
http://www.idee-association.org/

Créée en 1996, I'association Idée a pour objectif de développer des logiciels adaptés aux personnes
en situation de handicap en mettant ses développements en accés libre (pour certains logiciels
'acces est réservé aux adhérents). Les développements, téléchargeables sur le site de l'association,
concernent les logiciels éducatifs adaptés, les logiciels de rééducation, I'accessibilité a I'ordinateur et
les aides a la communication. C'est l'adhésion a l'association qui donne le droit d'utiliser les
programmes dits payants, et de bénéficier des nouveaux programmes, des nouvelles versions, des
améliorations, des adaptations que I'on peut demander, etc.

Cette association compte 1,5 ETP de bénévolat.

Sa couverture géographique est nationale. Elle intervient majoritairement par contacts téléphoniques
et courriels.

RNT / APF : Réseau Nouvelles Technologies

57, rue du Moulin Delmar - 59650 Villeneuve d’Ascq
Tel : 03.20.20.97.70

Fax : 03.20.20.97.73

Responsable : M. Thierry DANIGO
http://rnt.over-blog.com/

Créé en 1996, le RNT (Réseau Nouvelles Technologies) est un service de I'Association des
Paralysés de France (APF) dont la vocation est de faire connaitre les aides techniques faisant appel
aux nouvelles technologies susceptibles d'aider les personnes en situation de handicap dans leur vie
quotidienne.

RNT publie bimestriellement et par abonnement des fiches techniques indexables dans des classeurs
(contacteurs, accés a lordinateur, logiciels adaptés, contr6le d’environnement, aides a la
communication, fauteuils roulants électriques, etc...).

RNT met a la disposition de ses adhérents un parc de matériels (prét gratuit 30 jours), organise des
formations avec le partenariat d’APF Formation, anime une permanence de conseils téléphoniques.
La structure est constituée de 2,5 ETP correspondant a 3 professionnels.

Sa couverture géographigue est nationale.
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lIl - 3 Caractéristiques des Sociétés auditionnées

[11-3-1 S.A/ N.V : Sociétés Anonymes en France et  a I'étranger

HMC (Hulp Middelen Centrale)

Tel : 06.08.73.17.55

Responsable France : M. Marc NOEL
http://www.hmc-nv

“Hulp Middelen Centrale s.a. est une Société Anonyme Belge qui avait pour but initial I'étude, le
développement et la commercialisation de toute aide technique pour personne présentant un
handicap, en vue d'améliorer sa qualité de vie.

En 2007, HMC France a été créée pour diffuser les produits HMC International auprés du public
francais. Elle effectue des formations a destination des techniciens de sociétés ainsi qu’aux
professionnels ergothérapeutes et orthophonistes intéressés pas ces techniques.

Elle est représentée nationalement par 2 professionnels temps plein se partageant le territoire et
s'appuie sur un réseau national de distributeurs non spécifiques.

PROTEOR

6, rue de la Redoute - 21850 SAINT APOLLINAIRE
B.P. 37833 - 21078 DIJON cedex

Tel : 03.80.78.42.20

Fax : 03.80.78.42.15

Responsable : M. Joél PANSARD
http://aides.electroniques.proteor.fr/

L'activité de cette société a débuté en 1913, avec comme objectif de rendre autonomie et bien-étre
aux personnes qui en sont privées par la maladie, le handicap ou I'age. Pour ce faire, quatre
domaines d’activités ont été développés en France et a l'international.

Concernant le domaine ciblé par l'audition, le service aides électroniques, créé en 1983, concoit et/ou
commercialise des outils permettant aux personnes atteintes d’un handicap sévére de communiquer
et maitriser leur lieu de vie. Le service propose des démonstrations sur site de matériels adaptés.
Protéor développe ses propres outils, revend les produits de développeurs nationaux, et est
également importateur de matériels dédiés.

Animé par 14 ETP dont 5 commerciaux et 2 formateurs.

La couverture géographique est nationale.

Il - 3.2 Sociétés par Actions Simplifiées

eROCCA

86 Route des Charmottes d'en Haut - 74890 BONS EN CHABLAIS
Responsable : M. Fabrice FRANCIOLI

http://www.erocca.com

Erocca, basée en Haute-Savoie concoit, développe et commercialise des outils de communication
alternative, destinés initialement aux personnes en situation de handicap auditif ou de parole. Ses
objectifs sont de fournir des solutions d'aide a la communication de qualité a un tarif minimal, simples
d'utilisation pour une accessibilité a tous, avec option téléphonie GSM.

Erocca a mis au point le logiciel Echo, interface spécifique pour pocket PC. Elle propose a toute
personne intéressée une évaluation de son produit durant 30 jours.

Erocca est composée de 4 personnes a temps plein.
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LEBLAT

30 rue Josquin Desprez - 59300 VALENCIENNES
Tel : 03.27.42.25.03

Responsable : M. Fabrice LEBLAT
http://www.leblatphone.fr

Leblat, société créée en 2007 pour commercialiser les inventions de Fabrice Leblat.

Les aides techniques qu'’il congoit sont inspirées initialement par le handicap auditif. Ses matériels
sont l'appareil Leblatphone, puis I'appareil Leblatcom, interface évolutive, incorporée a un UMPC,
comprenant de multiples fonctionnalités.

La société est animée par deux personnes a temps plein.

SMARTIO SYSTEMS

Espace Innovation 2 - 110, Allée Charles BABBAGE

Parc Scientifigue Georges BESSE F- 30035 Nimes Cedexl1
Tel : 04 66 28.11.46

Responsable : M. Thomas HUGUES

http://www.sios.fr/

Smartio Systems est un bureau d'études, de recherche et développement qui congoit et fabrique des
interfaces innovantes, attractives, intuitives et ergonomigues dans le domaine des nouvelles
technologies pour simplifier le quotidien de ses utilisateurs.

Le développement de ses produits fait appel a I'électronique, l'informatique et systemes embarqués,
la mécanique (design, plasturgie, acoustique).

De cette structure est né I'appareil Papoo.

La structure est composée de 10,25 ETP représentant 10 personnes.

Il - 3.3 Sociétés a Responsabilité Limitée (SARL)

ARIA

5, avenue de Lausanne - 14000 CAEN
Tel : 02.31.47.44.01

Responsable : Mme Isabelle JANNIN
http://www.synthe-aria.com

Société créée en 2005, pour reprendre la commercialisation et la gestion des produits de la gamme
Synthé 3 et autres. La société est dirigée par le concepteur des produits, ce qui permet d'en assurer
le suivi technique.

Aria est constituée de 2 personnes a temps plein.

CIMIS

53 rue Georges COURTELINE - 69100 VILLEURBANNE
Tel : 04.72.69.70.80

Responsable : M. Christophe IMBERT

WWW.cimis.fr

Cimis a été créée en 1989 pour répondre aux demandes des personnes en situation de handicap.
Dans un premier temps, la société ne distribuait que des produits destinés aux personnes
handicapées motrices. A ce jour, elle a également a son catalogue des produits destinés aux
personnes déficientes visuelles.

Basée a Lyon, Cimis est constituée de 4 ETP.
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SUPPLEANCE

3 avenue de la Gare - 78180 Montigny le Bretonneux
Tel : 01.39.44.96.00

Responsable : M. Yves TARZE
http://www.suppleance.com

Suppléance a été créée en 1995, par 2 personnes.

Cette entreprise propose a travers son catalogue une offre généraliste des moyens d'acces a la
communication et a l'informatique. Elle est spécialisée dans I'aménagement du poste informatique
des personnes en situation de grande dépendance.

Suppléance est animée par une personne a temps plein.

VERSI

10 rue des sables - 85540 MOUTIERS LES MAUXFAITS
Tel : 06.31.90.78.50

Responsable : M. Bernard BEVILLE

http://sarl-versi.fr

Créée en 2008 pour répondre a différents besoins informatiques. Bien que la société soit de création
récente, elle bénéficie d’une longue expérience de réalisations diverses émanant des compétences
de l'association IDEE. Le but de Versi est de permetire le développement des logiciels gratuits
d'IDEE par des prestations d'ingénierie informatique particuliéres. La société réalise également des
sites Internet : institutionnels, d’entreprises, d’associations (IDEE, AIACA)

Versi est animée par une personne a temps plein.

VOCALISIS

37 rue de Versallles - 78150 LE CHESNAY
Tel : 09.70.46.51.12

Responsable : M. Daniel GIRARD
http://www.vocalisis.com

Depuis 1991, spécialiste de l'acces informatique et de la communication pour personnes
handicapées. Vocalisis étudie, évalue et commercialise des logiciels et des périphériques adaptés.
Vocalisis est constituée de 3 personnes a temps plein.
Remarques :

La société Orditice a été auditionnée, cependant la cessation de ses activités « handicap » nous
ameéne a ne pas décrire ses activités car celles-ci n’existent plus.

Selon I'évolution du marché et des acteurs le constituant, des mises a jour de ce document pourront
étre proposées.
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Il - 4 Synthese

Nous avons relevé plusieurs formes juridiques et plusieurs méthodes de développement.
Il ressort des questionnaires une grande disparité sur I'échelle économique : chiffres d’affaires (CA)
de 40K€ a4 1,5 M€.

De méme, il ressort que les entreprises qui ont répondu, proposent deux grandes méthodes de
distributions de solutions :

Méthode produit :
Vente, installation et formation aux produits vendus par ces entreprises. Schéma classique de vente :
réponse a une demande, chiffrage et livraison. Ex. : Protéor, vocalisis, etc ...

Méthode service-produit :
A partir de moyens «non handicap», nous voyons apparaitre sur ce marché des offres de TIC
handicap au sein d’entreprises qui ne sont pas issues de ce marché (ex : Erroca ou Smartio). Elle se
focalise beaucoup sur des questions d’analyse et de conseil ainsi que sur I'utilisation de technologies
dites « all users », pour tous utilisateurs.

Tableau 1 : Synthése des réponses apportées aux questionnaires (partie 1)

Légende : (tableau 1 et 2)
Association
S.AR.L.

S.AS.
S.A
Pas de réponse

Fabrice

Nb de Nb de
Structure de Nom du Nom du Date de perssuorr}ges personne Nb de Nb de
Tutelle service responsable création structure de dans le formateurs commerciaux
tutelle service
Isabelle
ARIA Jannin 2005 2
Christophe
CIMIS IMBERT 1989 4 2 1

*
LEBLAT LEBLAT 2007 4 4 30
Thomas
SMARTIO HUGUES 2006 10

Bernard

VERSI BEVILLE 2008 1 1 1 1

Daniel
VOCALISIS GIRARD 1991 3 3 1 1
SUPPLEANCE Yves TARZE 1995 1 1 1 1
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* la réponse apportée par la société LEBLAT quant au nombre de formateurs correspond au nombre
de revendeurs locaux avec lequel la société S.A.S. Leblat a passé des accords commerciaux pour

revendre son matériel (Novembre 2008). Il ne s’agit en aucun cas de personnels de la société
LEBLAT constituée de 3 personnes.
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Tableau 2 : Synthese des réponses apportées aux questionnaires (partie 2)

Chiffre
. . . d'affaires . . )
Structure de Représentation Représenta- des 3 Clients Produits les Services les Type de type
Tutelle Nationale tion Locale dernieres principaux Plus vendus plus vendus formation d'assistance
années
Synthé 4 .
- Gratuite
CAEN IMC, SLA, Synthé 4 .
ARIA 14) Non 40 000 € Accidenté PocketE mise en route
) et pannes
Aria
Troubles du .
. Prise de
AXORM VERSAILLES Non Lang{:lge Format.lon, controle a
(78) Handicap expertise. distance
Moteur
utilisation et Télé-
CIMIS VILLEURBANNE Déplacement Handlca_p Formatl_on parametrage AT TGS
(69) Moteur et Visuel Installation des produits . P
Ligne dédiée
vendus
I__ocatlon . Téléphonique
PARIS incluant Sur site et prise de
Delta 7 Déplacement | 70 000 € SLA a Domicile Visioboard formation, utilisateur pris A
(75) . . main a
assistance, et aidant distance
maintenance
Prise de
BONS EN contréle a
EROCCA CHABLAIS Non SLA Bulbaires Echo distance
(74) téléphone,
fax, SMS
BORDEAUX RESEEL Myopastlr_lz, SEF CanEel, rr;r;:epnggze
HMC Distributeurs | 400 000 € a . Easy Rider Formations, o [PIEE
(33) locaux Tétraplégie, Essais main a
IMC, LIS distance
MOUTIERS LES syntheses i .
IDEE MAUXFAITS Non Tres divers Vocales Telgghrgglilque
(85) téléchargées
JPR
VALENCIENNES | [Reseaude Trachéotomisés, Aide ala Individuelle et | SVA et Hot
LEBLAT Distributeurs s . .
(59) —— SLA, IMC communication personnalisée Line
SAINT 1 500 000 tout type de Matériel et ggp;gtti'gg’ Utilisation téléphonique,
PROTEOR APOLLINAIRE Oui situation de logiciel acces N matériel et a distance et
€ : . . Installation, - .
(21) Handicap informatique p logiciels sur site
Paramétrages
. Outils d'aide a
SMARTIO st’\‘/lois Non Aphasiques la
communication
handicaps
MOUTIERS LES moteurs,
VERSI MAUXFAITS Non itz EliEss Téléphonique
(5) lecture, vocale
Troubles
intellectuels
Particuliers, LS A Formation Prise de
VOCALISIS LE C'&%)SNAY Déplacement ﬁgﬁgﬁg?en I'ordinateur, as\f:rclz:geaila contréle
CRRE Logiciels Com produit a distance
RNT
Commande a
la téte
(trackBall Visite et essai
menton, domicile
joystick (Gratuit)
MONTIGNY LE Handicap #22&2?’) I?gﬁﬂfttig):, téléphone,
SUPPLEANCE BRETONNEUX Déplacement | 200 000 € Moteur Lourd. Y -~ a domicile email, sur
Commande a utilisateurs et .
(78) IMC - SLA e _ site
défilement : Intervenants,
Discover Pro & | Adaptations
Penfriend claviers
Outils virtuels
communication
: The Grid .
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IV - Les 5 questions

La commission d’audition a identifié 5 grands axes de réflexion et rédigé 5 questions afin de mieux
cerner les pratiques et solutions proposées par les prestataires, notamment pour répondre aux
urgences que nécessite la prise en charge des personnes en situation de grande dépendance,
évolutive, et plus particulierement de Sclérose Latérale Amyotrophique.

Question 1 :

De quels moyens technologiques globaux dispose le prestataire pour pallier les difficultés de
communication et d’accés a l'informatique pour les personnes atteintes de SLA et donc en situation
de grande dépendance, et de pronostic rapidement évolutif ?

Question 2 :

Au plan national, quelles modalités et moyens le prestataire propose-t-il pour répondre aux exigences
gue revét la grande dépendance ? Ces besoins sont souvent liés a une évolution rapide de la
maladie pour la SLA. Dans ce cadre, quelles sont les réponses du prestataire en terme d’évaluation,
les délais d'attente pour une mise a disposition. Dans le cadre des évaluations, il est utile que les
thérapeutes soient formés et aient accés aux solutions adoptées par leurs confréeres. Quelle est la
position du prestataire a ce sujet ?

Question 3:
Quelles sont les propositions du prestataire en ce qui concerne la disponibilité des matériels entre
I'évaluation et I'obtention du financement : préts, délais de paiement, location, location déductible ... ?

Question 4 :

A ce jour, bon nombre d’acteurs locaux travaillent sur la mise en place de structures de préts ou de
parc. Dans le cas ou une démarche nationale sur ce point serait menée, quelle est votre position en
termes de produit et de service ?

Question 5:
Il ressort que la problématique de la maintenance est cruciale. A ce jour, les offres sont disparates et
les délais mal tenus. Comment comptez-vous améliorer cette situation ?
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IV — 1: De quels moyens technologiques globaux di  sposent les
prestataires pour pallier les difficultés de commun ication et d’acces a
I'informatique pour les personnes atteintes de SLA et donc en situation de
grande dépendance?

by by

Pour répondre a cette question, une salle était dédiée a la présentation des outils aux 14
ergothérapeutes et orthophonistes des Centres SLA présents et ne faisant pas partie de la
commission d’audition. 2 groupes ont été constitués.

Les deux groupes de professionnels ont eu pour mission d'approfondir avec les représentants des
acteurs commerciaux, les fonctions, applications et services disponibles sur les produits disponibles.
Les 2 groupes ont pu ainsi identifier un ou plusieurs produits phares. Leurs conclusions ont été
rapportées a la commission d’audition par un représentant de chaque groupe (en gras dans le
tableau ci-dessous). Les tableaux suivant relatent toutes les informations concernant les outils
présentés par les acteurs présents. Les produits et services qui semblent, pour ces deux groupes, les
plus pertinents pour les patients atteints de SLA sont surlignés.

IV -1-1 : Constitution des groupes

Groupe 1 Groupe 2
4 ergothérapeutes — 2 orthophonistes 5 ergothérapeutes — 3 orthophonistes
\Violaine GUY Myriam CAPPAROS
Ergothérapeute Centre SLA de Nice Orthophoniste, Centre SLA Lyon,
Marie-Laure LE PEILLET Aline CLAEYS
Ergothérapeute Centre SLA d'Angers Ergothérapeute, Réseau SLA lle de France
Régine PEREZ Maryse COSSON-LOPEZ
Ergothérapeute Centre SLA de Caen Ergothérapeute, Centre SLA Lyon,
Caroline BECHER-CORNU Georges COUCY
Ergothérapeute Centre SLA de Strasbourg Ergothérapeute Centre SLA Montpellier,
C.KESLER Soraya DELEFORGE - CARRANZA
Orthophoniste Centre SLA de Strasbourg Ergothérapeute Centre SLA Lille,
Marie-Christine PERALEZ Danielle DOMEC
Orthophoniste Centre SLA de Bordeaux Ergothérapeute, Centre SLA Toulouse,
GRAND Stéphanie
Orthophoniste Centre SLA Toulouse,
Agnes LETHIELLEUX
Orthophoniste Centre SLA Clermont-Ferrand.

IV —1- 2 : Conclusion / Synthése des groupes

Les produits présentés par les prestataires comme répondant aux exigences que revét la grande
dépendance et plus particulierement la SLA ne représentent pas toute I'étendue des matériels
existant sur le marché. Néanmoins, ils sont représentatifs des technologies d'assistance
envisageables.

Une étude comparative des produits, de leurs capacités d'évolution, de la possibilité de
préconisations en fonction des déficits, a été réalisée. Il en ressort que certains produits répondent
mieux aux besoins qu’engendre cette pathologie. Ces derniers sont surlignés dans les tableaux de
synthéese ci-aprés. Cela n'exclut en aucun cas les autres produits qui peuvent également répondre
aux besoins de certaines personnes.

Concernant les outils d’accés a I'ordinateur par le regard et les outils de contréle d’environnement,
I'absence de sélection s’explique par la nécessité d’une expertise plus poussée de ces technologies.
Enfin, certaines sociétés sont surlignées car semblant répondre de fagon particulierement adaptée
aux besoins des personnes souffrant de SLA.

Cette analyse est résumée dans les travaux suivants :
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Appareils de communication

Société ARIA LEBLAT
. L . . . Leblatphone
Produits Synthé 5 Synthé 5E nthé 5ED Ari
y ynthe 5 Synthe 5 a Leblatphone XL
voix de synthése Kali| voix de synthese Kali voix de synthése Kali Voix enregistrée
Voix 1 voix de femme 1 voix de femme 1 voix de femme voix de synthése 1 voix de femme
2 voix d'homme 2 voix d'homme 2 voix d'homme 1 voix d'homme
en fin de mot en fin de mot en fin de mot aufureta mesure
Retour vocal : i : de la saisie
automatique automatique automatique
syllabe par syllabe
e sélection de touche en 2 clics
phonetique restgh;cr:i?nqeun%ant - 1 pour la ligne alphabétique étanche
Claviers reste actif pendant la arI(D)Ie - 1 pour la colonne I?]onéti %e tactile
la parole P positon touches en fonction P q phonétique
de la fréquence d'utilisation
vitesse de frappe vitesse de frappe vitesse de frappe
Réglages arrét automatique arrét automatipﬁe vitesse du défilement arrét automatique
parametres vocaux q parametres vocaux
Prédiction de mots non non non non non
Pictogrammes non non non non non
Mémoire 84 messages 84 messages 42 messages
Ardoise électronique non non non non
Défilement non non oui possible non
Contacteurs non non oui oui non
Controle
o non non non non non
d'environnement
Acces autres non non non non non

18
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Société ARIA LEBLAT
Produits Synthé 5 Synthé 5E Synthé 5ED Aria Leblatp hone + XL
180 x 105 x 22 mm
Format 15x9x5cm 28 x 22 x8cm 14 x 21 x3 cm 20x13,5x5cm 270 x 170 x 30 mm
en format XL
Poids 350 g. 2 kg 38049 960 g 260 g
Prix 1886,34 euros 2496,13 euros 1139,4 euros 2489,80 euros 2 500 euros
guide-doigts
Adjonctions enceintes : 15 euros guide-doigts hauts parleurs
fixation FR

Inconvénients

qualité de la voix
monocorde, design

qualité de la voix
encombrant, design

qualité de la voix
encombrant, design

gualité de la voix
pas de prédiction de mot

trop de touches
temps d'apprentissage

pas d'évolutivité pas d'écran non évolutif
extincti'on volume sonore
automatique . évolutif extinction automatique acceés phonique
. | message conserve 2 )
message conserveé simple _ alarme _ message conserve _portatlf_
Avantages simple d'apprentissage simple d'apprentissage retour en arriére sans voix humaine
d'apprentissage bp >ag présentation effacer autonomie
portatif prre])serlltgtlon phonétique evolutif ergonomie, léger
phonétique phonetique
Locations 6% du prix de I'appareil - essais = 51,70 euros oui, déductible de I'achat non
Autonomie 6 h 25h 8h
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Société

CIMIS

eROCCA

PROTEOR

Produits

Allora

Dialo

Echo 130

Dialo V2

Lightwriter

Voix de synthése

1 voix de femme
1 voix d'homme
Realspeak ou

1 voix de femme
1 voix d'homme

1 voix de femme
1 voix d'homme

1 voix de femme
1 voix d'homme
a définir au départ

méme Vvoix que
Dialo

Brightspeech
en fin de mot, de phrase
Retour vocal automatique, mode karaoké
clavier ou azerty azerty, qwerty, alphabétique trés sensible,
Claviers e 4 types langue des signes Y, querty, alpn que, azerty, qwerty,
défilement e ejarin, phonétique s
phonétique (Borel) alphabétique
2 lignes pouvant 4 lignes et un écran face fage 'gu patient face au patient,
; N . o face a l'interlocuteur .
Ecran afficher a l'interlocuteur selon taille du PDA utilisé AN face a
40 caracteres tactile avec guide-doigts S EOATESLS [T SEEEE l'interlocuteur
4 lignes d'affichage
taille des lettres
temps d'appui systemeb?ntl-rebond couleur de I'écriture défil
Réglages parametres vocaux vitesse de défilement _(t'r'er,n e”.“ems) couleur de fond etfement,
possibilité de filtres-temps 4 parametres vocaux
parametres vocaux

paramétres vocaux

entre 2 touches
parametres vocaux

Prédiction de mots oui oui oui oui, affinée dés la 1ére lettre oul, hon
dynamique
Pictogrammes non non oui (8 themes de 8 icbnes) non non
L a 36 messages
Mémoire plus de 10 000 caracteres possibles
Ardoise électronique non non avec reconnaissance d'écriture
Défilement oui possible oui oui non, ajout possible
Contacteurs en option en option en option en option non
Controle . _ _
o oui non oui, 3 fonctions non non
d'environnement

Acces autres

téléphonie, SMS, Internet
Urgences

sortie imprimante
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Sociéeté CIMIS eROCCA PROTEOR
Produits Allora Dialo Echo 130 Dialo V2 Lightwriter
Format 21x16,5x6 cm 3,5 pouces ou 5 pouces 21x18x8,5 20,5x13,2x4,5
Poids 1kg 1,2 kg 160 g 1,250 kg 7509
Prix 2850 euros 3 499,01 euros 877 euros (1200 modéele pliable) 3 780 euros 4 000 euros
o poignée, guide-
Adjonctions guide-doigts sacoche de transport | enceintes, interface contact 100 Imprimante, s_acochfe, support doigts, protection,
FR, guide-doigts o
imprimante
Aok rapport qualité/prix [clavier pas toujours visible limite du volume sonore . L pas évolutif
NSRRI un seul clavier proposé rapport prestation/prix taille de I'écran BT 57 (GRENS prix
sauvegarde configuration PC
sauvegarde sur serveur . : .
évolutif évolutif eROCCA clavier + f;g'p » sensible, + éger
Avantages S|mplc_e d ut|I|_sat|on plu§ Ieurs alphabets ,2 Iangues +_1’en ORtos mise en veille automatique portable
guide-doigts prédiction de mots evolutif, qualité de la voix o e
b AN . . . phrases en mémoire facile d'acces
touches agréables facile d'acces essai possible, location . .
: s batterie + puissante
personnalisable, solidité
mini contréle environnement
Locations 1 mois : 90 euros, puis 75 euros
Autonomie 6 heures 6 a 12 heures 4 heures 7 heures 6 heures

* Le systéme Echo développé par la société Erocca existe en 2 versions : Echo 130 et Echo 200 tous deux présentés lors de I'audition professionnelle. Néanmoins,
I'Echo 200 n’était pas commercialisé en Novembre 2008. C’est pourquoi ses caractéristiques ne sont pas présentées sur ce rapport. |l est commercialisé depuis Juin

2009.
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Société PROTEOR
. Vantage -
Produits Papoo Vantage - Vanguard Il Papoo vanguard ||
voix de synthése il 170 g Vantage : 1,8 kg
Voix de svnthese 1 voix de femme et/ou enregistrement de voix Vanguard : 2,7kg
y 1 voix d'homme naturelles possible Prix 2 500 euros 10 000 euros
: : g . guide-doigts
Adjonctions guide-doigts incorporé kit FR, infra rouge
Retour vocal
. intérieur a construire temps
p:i:r':;)qgursznnés Inconvénients pas d'accés d'apprentissage
i s alphabétique rix
Claviers possibilité phrases P a P
avec 2 pictogrammes simplicité d'acces
utilisable d'une main solidité
Ecran 2 écrans tactiles tactile culbuto, ergonomie téléphone
Avantages s'éteint automatiquement ~ SMS possible
haut-parleur acoustique volume sonore fort évolutif
orienté  vers  tierce , . . alarme
. taille du clavier, taille des . .
Réglages personne cases, acces, images, pages évolutif
choix des couleurs Locati
choix appui long/court Qeellinlns non
Prédiction de mots non Autonomie 6 heures

Pictogrammes

oui (200 messages)

oui (Minspeak)

Mémoire 10 000 messages
Ardoise électronique
Défilement oui oui
Contacteurs oui oui
Contr6le d'environnement oui, intégré
Acces autres SMS, téléphonie, musique
Format 14x6,5x4,5 Vantage : 23x20x5

Vanguard : 32x26x8

Restitution de I'audition professionnelle des acteurs économiques des TICc (septembre 2009)

22




Outils informatisés

Société

VERSI

EUROVOCS

SUPPLEANCE / VOCALISIS

Produits

Clé USB AIACA

Suite Eurovocs

The Grid 2

voix de synthése Doc

Voix de synthese Kali Reader voix de synthése Acapela
. . . : L . alphabétique
Claviers suivant clé (Cf. prix) clavier virtuel Keyvit virtuel
, : 2 a 100 cellules par écran
en fonction du support en fonction du support - .
Ecran o o avec derriére pictogrammes ou
utilisé utilisé
texte
nombreux...
Réglages touches
vitesse
Prédiction de mots logiciel Skippy par anticipation (mots, verbes...)

Pictogrammes

oui, mots ou phrases

Mémoire
Ardoise électronique non
Défilement oui
Contacteurs oui, mais non inclus
Contréle

d'environnement

oui (infra rouge en option)

Acces autres

internet, email, SMS, jeux...

Format

Selon support utilisé

sur ordinateur ou PC Pocket

Poids

Selon support utilisé
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Société VERSI EUROVOCS SUPPLEANCE / VOCALISIS
Produits Clé USB AIACA Eurovocs The Grid 2
Kaliparle + Phraseur 286 euros
Kaliparle + Prédicotexte + Phraseur 338
Prix euros selon logiciels choisis 600 euros
Kaliparle 156 euros
Prédicotexte 208 euros
Adjonctions
régional
&nf disponibilité . . a construire, donc temps de
Inconvénients temps d'apprentissage temps d'apprentissage développement
pas sur Mac
évolutif, prix possibilité de conjuguer un verbe

personnalisé

personnalisable
paramétrable

rapport qualité/prix
prédiction, personnalisation

HUEIELEE paramegrzflble complet qualité de la voix,
passe au téléphone g . " N
s . qualité de la voix acces multimédia
telé-assistance A
paramétrable, complet
. non (évaluation limitée en nombre non (évaluation limitée . . :
Locations d'utilisations) en durée) non (évaluation 60 jours)
Autonomie selon support utilisé
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Société CIMIS-VOCALISIS PRODUITS POUR MACINTOSH?
Produits Mind Express Keystrokes Switch XS Layout K itchen Proloquo

. clavier virtuel clavier virtuel clavier virtuel editeur de palettes outil de
Fonction vendu avec Switch XS communication

outil de pilotage

outil de pilotage

outil de pilotage de 'ordinateur

et Keystrokes

vendu avec les voix

4 voix francaises

lettre par lettre

Retour vocal Realspeak a importer pour 99 euros mot par mot
phrase par phrase
virtuel
. . . derriére chaque touche choix du clavier traitement de
Claviers virtuel virtuel possibilité de vocaliser un mot | choix du nombre de touches texte parlant
ou une phrase
Ecran en fonction du support utilisé
vitesse Sgul?:ﬂg)éage, du paramétres vocaux
B personnalisable avec vitesse de la souris modification des palettes creaggnmdoispghettes
giag Layout Kitchen répétition des touches parameétres vocaux
p de phrases
signalisation vocale (par cgté ories)
création palette de défilement P 9
Prédiction de mots oui non
Pictogrammes oui oui oui oui
Défilement oui non oui oui oui
Contacteurs possible, non fourni oui

Acces autres

| tunes : musique + Text Edit

® Les produits Macintoch étaient présentés par la société Orditice qui a interrompu ses activités Handicap. Néanmoins, ces produits sont revendus par les sociétés
CIMIS et MC Service (non auditionnée car I'activité handicap a été créée postérieurement a I'audition professionnelle)
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Société

CIMIS-VOCALISIS

Produits pour MACINTOSH

Produits Mind Express Keystrokes Switch XS Layout K itchen Proloquo
Prix 745 euros 249 euros 249 euros 249 euros 249 euros
Adjonctions pack 3 logiciels : Switch XS + Keystroke + Layout Kitchen = 399 euros
o . . temps de mise en ceuvre
Inconvénients temps d'apprentissage sur Mac seulement
personnalisable et paramétrable

complet complet, combinaison d'actions

AEEEEE personna lisable prédiction syntaxique et contextuelle
paramétrable g :
qualité de la voix
Version de

Locations démonstration possibilités de prét de matériel si disponibilité

60 jours

26

Restitution de I'audition professionnelle des acteurs économiques des TICc (septembre 2009)




Outils informatisés embarqués

Société LEBLAT CIMIS LEBLAT CIMIS
Produits Leblatcom Tellus 3 Leblatcom Tellus 3
. R 1 voix de femme s Internet, email, téléphonie, internet, email, wifi
Voix de synthese 1 voix d'homme TABLET PC Acces autres bluetooth radio, infra rouge
étanche, tactile . -
: 7 ' virtuel UMPC embriqué
Claviers phonétique (Eurovocs) FOLEL 240 x 150 x 45 mm
azerty, alphabétique
Ecran 7 pouces tactile Poids 1255¢g
des couleurs
Réglages du son Prix 4 086 euros 9 000 a 10 000 euros
luminosité forte
haut-parleurs, webcam,
1 . e . . L Adjonctions photo... toutes options
Prédiction de mots oui, logiciel "Voice and go oui et anticipation poursuite oculaire 9000 et monté sur ER
euros

Pictogrammes

oui, dessins, photos,
lettres,
mots, phrases

oui, icbne=1mot ou 1
phrase
(Mind Express)

Inconvénients

volume sonore
temps d'apprentissage
pas de prét pour essai

prix

ni location
compatibilité Windows XP,
Vista
Mac, Linux... volume et qualité sonores
Mémoire 1024 MO Avantages luminosité autonomie, renforce
évolution, adaptabilité impermeéable
contréle d'environnement
en option
. . . Oui, reconnaissance .
Ardoise électronique d'écriture Locations non
Défilement oui, balayage oui Autonomie 7 heures
Contacteurs oui oui
Contrble .
, : en option
d'environnement
27
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Mode de pilotage : Outils de poursuite oculaire
Sociéte HMC / PROTEOR HMC DELTA 7
Produits My Toobi QuickGlance 3 Visioboard
Fonction acces a l'ordinateur par le mouvement d’'un ceil ou des deux yeux
Claviers virtuel (intégré) virtuel (non intégré) virtuel (intégré)
Ecran tactile ordlnateur_ou’tatglet PC ordinateur portable
(non intégré)
- calibrage 1 ceil ou 2 yeux,
- calibrage 1 ceil ou 2 yeux, | - calibrage a chaque utilisation et en - 1 ou 5 points de calibrage,
Réglages - paramétres des clics

cours d'utilisation
- parametres des clics

- durée de fixation,
- durée de clignement,

- vitesse de déplacement du curseur
Prédiction de mots oui selon clavier utilisé oui
. , selon clavier utilisé ,
Pictogrammes oui (non fourni) oui
Défilement oui non non
- par auto-clic, - par auto-clic, - par auto-clic,
Mode de validation - clignement ceil

- clignement cell,

- clignement ceil,

- contacteur externe - contacteur externe - contacteur externe
Controle . . .
. oui pour 1000 euros possible possible
d'environnement
. logiciel fermé
Acces autres 9

Prix

email, internet, musique

informatique (Windows)

informatique (Windows)

18 000 € + synthése

8 000 € sans ordinateur ni clavier
virtuel

A partir de 18 000 € a lI'achat

Inconvénients

applications limitées
prix
utiliser logiciels fournis
aisé a prendre en main

concentration visuelle

560 € / Mois location

encombrement
prix

Avantages

logiciels fournis

calibrage facile
liberté de mouvement
possibilité mise au FR
disponible en prét 15j.

non mais essai possible

possibilité de location longue durée
- utilisation en position assise, semi-
assise, couchée
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Commandes d'environnement
Société PROTEOR HMC
Produits Kéo Némo 3 Easyrider
Fonction CONTROLE D’ENVIRONNEMENT
acces a partir reconnaissance vocale fonctions représentées par
Elevians de l'ordinateur au mouvement des symboles ou texte
logiciel de clavier de par joystick possibilité de retour vocal par
type Wivik par manipulateur FR Easy Talker
Ecran tactile large rétro éclairé
Réalages temp\?;;%i:{%nnpour programmable sans passer volume
giag réglages a volonté par I'ordinateur lumiére
Défilement oui oui, vocal oui
Contacteurs oui, joystick FR VOiX ouli
ordinateur 200 fonctions infra rouge
par Blue Tooth :
Acceés autres téléphonie mobile compatible ADSL

téléphone, SMS

ordinateur téléphone infra rouge lumiére, alarme
main libre 1 100 euros DVD...manipulation FR
Prix 990 euros 3 500 euros 5 000 euros
support FR support FR .
Adjonctions interface USB récepteur infra rouge 10 400 avec ordi

Inconvénients

infra rouge, émetteur
pas de retour vocal

support microphone

1 589 euros interface FR

Avantages

utilisable depuis le FR

retour vocal pour
les mal voyants

compatible avec
toutes les marques

Autonomie

10 heures
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Divers

Société

Produit

Caractéristiques produit

PROTEOR

Vocalyx

tablet PC fonctionne avec Windows CE équipée d’'un logiciel de
communication au choix.

CIMIS

Integramouse

souris buccale
interface qui utilise les mouvements de lévres
installation sur port USB
clic au souffle
utilisable au lit

SUPPLEANCE

Discover

logiciel gestion d'ordinateur

Penfriend

logiciel de prédiction lexicale

VOCALISIS

Scat-ir

contacteur qui détecte mouvement a faible distance (détection
infra rouge)
mouvements, clignement des paupieres
capteur positionné sur monture

Smart Nav'

émulateur de souris par mouvements de téte

HMC

Gotive

plateforme PC (compatible Windows CE, mais pas XP)
possibilité installation logiciel de communication
pictogrammes
volume sonore faible

HMC / PROTEOR

Tracker

contrble par mouvement de téte
insensible aux rayons du soleil
taille réduite
port USB
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Au plan national, quelles modalités et moyens le pr  estataire
propose-t-il pour répondre aux exigences que revét la grande
dépendance ? Ces besoins sont souvent liés a une év  olution rapide de
la maladie pour la SLA.

Dans ce cadre, quelles sont les réponses du presta taire en terme
d’évaluation, les délais d’attente pour une mise a disposition. Dans le
cadre des évaluations, il est utile que les thérape  utes soient formeés et
aient acces aux solutions adoptées par leurs confré res. Quelle est la
position du prestataire a ce sujet ?

Dans le cas des évaluations de mise en place des aides technigques auprés des personnes
concernées, les solutions proposées par les prestataires sont, d’'une part, largement liées aux
disponibilités a la fois matérielle et humaine de la structure prestataire. D’autre part, elles sont
également liées a la complexité de mise en place de l'aide technique proposée.

Il existe plusieurs modalités au nombre de 3, dont les objectifs sont, a chaque fois, de permettre une
évaluation du produit en condition réelle d’utilisation :

Mise a disposition et conseils avec le prestataire et le professionnel
La premiére consiste a lintervention du prestataire, sous la responsabilité du préconisateur, au
domicile du patient avec les matériels disponibles au catalogue (Suppléance, McService, Protéor,...).
La présentation du matériel et les essais sont en général limités a une demi-journée. Ce court délai
doit donc aboutir a la validation ou non du matériel mis a disposition par le prestataire.

Mise a disposition payante sans le prestataire
La deuxiéme est I'envoi du matériel préconisé, soit au professionnel en ayant fait la demande, soit au
particulier dans le cas de technologie de mise en ceuvre simple, pour essai et validation au domicile
de la personne ou en institution (Vocalisis, Erocca, Aria,...)
Ces prestations pour évaluation, ont pour colt minimum celui de I'envoi par voie postale et une
caution au moins égale au colt du matériel (Vocalisis, Aria, ...). Certains ajoutent le colt d'une
location courte durée (Protéor, Erocca,...).

Mise a disposition gratuite avec le prestataire
La troisieme est la mise a disposition du matériel a titre gratuit pour une durée limitée (Delta 7). Cette
mise a disposition comprend une pré-évaluation, I'intervention sur site et la formation de la personne,
des aidants, et des intervenants.

Il est parfois indispensable que les prestataires interviennent, malgré la formation et la compétence
des acteurs de terrain. En effet, certains dispositifs complexes ne peuvent étre maitrisés par tous les
préconisateurs. C’est pourquoi le prestataire doit former le professionnel qui accompagne la
personne a la mise en place de son matériel et son utilisation.

Cela est plus particulierement vrai pour les systémes d’acces a l'ordinateur par le regard, voire les
systemes utilisant les technologies de communication Prentkle (concepteur de la méthode.
Mindspeak)
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Quelles sont les propositions des prestataires en c e qui
concerne la disponibilité des matériels entre I'éva luation et I'obtention du
financement : préts, délais de paiement, location, location déductible... ?

Dans la majorité des cas, les prestataires ont indiqué gu'ils faisaient des efforts conséquents pour
pallier les délais d’obtention des financements sollicités. Néanmoins, leur trésorerie, comme nous
'avons déduit des questionnaires retournés (cf. paragraphe précédent) ne leur permet pas de bloquer
un nombre conséquent de matériels a titre gracieux. Conscients de cette problématique,
particulierement sensibles pour les personnes concernées et leurs accompagnants, les solutions sont
néanmoins disparates.

Les orientations de ces sociétés ou associations* (a I'exclusion d’Axorm et RNT ne proposant pas de
vente de matériel) peuvent étre regroupées en plusieurs catégories :

Les sociétés ne prévoyant pas de mise a disposition aupres du patient en l'absence de
financement accordé (Suppléance, Vocalisis,...),

Les sociétés prévoyant une mise a disposition sous la forme de location, en attente de la
finalisation du financement (Protéor,...). Location non déductible du prix d’achat.

Les sociétés proposant une mise a disposition sous la forme de location, déductible du prix
d’achat a la finalisation du financement (Erocca, Aria,...)

Les prestataires proposant la mise a disposition sous forme de location tout au long de
I'utilisation de l'aide technique. Location débutant aprés la validation de l'aide technique par un
professionnel et en attente du financement de la location a durée indéterminée (association DELTA 7
— Erocca, ...).

Les sociétés LEBLAT, HMC, SMARTIOSYSTEM, quant a elles, renvoient vers leur réseau de
distributeurs. Elles interviennent directement auprés des patients uniquement dans un périmétre
proche de leur société. Les offres préalables de mise a disposition sont donc en fonction du choix du
représentant local. Ce qui ne garantit pas I'équité territoriale.

Les propositions innovantes évoquées :

Dans le cas de pathologies qui génerent des situations de handicaps lourds rapidement évolutifs,
certains prestataires se sont dits préts a envisager la location a durée indéterminée dans le cas
précis de cette pathologie qu’est la SLA. C’est le cas des sociétés PROTEOR et VOCALISIS.

Les propositions different quelque peu de I'une a l'autre. En effet la société Protéor se dit préte a faire
la proposition mais se dit perplexe quant a la position des financeurs (MDPH, Conseil Général ...)

La société Vocalisis quant & elle proposerait un package incluant un ordinateur portable associé a un
logiciel de communication « imposé » et a un accés adapté a la personne sous forme de Leasing a
un codt estimé a 93€ mensuel. Vocalisis he souhaite contracter cette solution qu'avec une personne
morale et non physique. Auquel cas, la location ne pourra étre prise en charge par les financeurs
dans le cas de la PCH (prestation de compensation du handicap), car cette prestation est individuelle
et ne peut étre attribuée qu’a une personne physique.
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A ce jour, bon nombre d’acteurs locaux, travaillent sur la mise
en place de structures de préts ou de parc. Dans le cas ou une démarche
nationale sur ce point serait menée, quelle est vot  re position en terme de
produit et de service ?

La majorité des prestataires est tout a fait favorable a ce type de démarche, dans la mesure ou le
matériel n’est mis en prét qu’en attente de financement. Pour ces prestataires, gérer un parc de
matériels en prét, que ce soit au niveau national ou délocalisé (au niveau régional ou départemental)
est peu évocateur ...

Compte tenu de la durée d'obtention des financements, les prestataires ont fait valoir I'intérét d’un tel
dispositif uniquement en attente des financements.

Aucun des prestataires n'a proposé d’étre partenaire dans la construction d'un tel dispositif.

Le peu d’informations sur cette question, traduit I'inexistence de propositions concrétes ou méme de
réflexions de la part des prestataires sur ce theme.

Il ressort que la problématique de la maintenance e st cruciale.
A ce jour les offres sont disparates et les délais mal tenus. Comment
comptez-vous améliorer cette situation ?

La réponse reste limitée aux conditions contractuelles légales, correspondant aux dispositions liées
aux garanties des matériels.

Néanmoins, nous notons quelques structures qui proposent le prét gracieux d’un matériel similaire
dans l'attente de la réparation du matériel (Vocalisis, Delta 7,...) dans la mesure ou ce matériel est
disponible dans leur stock ou comme matériel d’évaluation. La plupart propose une assistance
téléphonique, voire un service de télé-assistance payant ou non pour les systemes informatisés
(Erocca, Vocalisis, Suppléance, Delta 7, Cimis,...). Ces services ne sont accessibles qu’'aux jours et
heures ouvrés.

Du point de vue des fournisseurs, ils estiment répondre a leur devoir réglementaire et commercial.
Par conséquent, ils ne proposent pas d’autres alternatives.

Restitution de l'audition professionnelle des acteurs économiques des TICc (septembre 2009) 33



V — Analyse des auditions

V — 1 : Contexte et analyse

Le marché des aides techniques est partiellement subventionné par les acteurs publics, privés et/ou
associatifs.

Selon son &age, la personne reléve de dispositifs différents : AEEH et/ou PCH pour les enfants, PCH
pour les adultes et APA pour les personnes agées. En fonction du dispositif, les financements
possibles sont différents, avec des écarts importants.

L'acceés a l'information étant difficile, voire inexistant, 'acquisition des aides techniques se heurte a un
amalgame récurrent entre préconisation adaptée aux besoins de la personne et acte de vente. Nous
nous trouvons donc souvent face a une situation de juge et partie.

Le nombre et la diversité des structures complexifient largement la prise de décision et la
connaissance approfondie du secteur.

Les entreprises existant depuis une dizaine d’années ont du mal a faire évoluer leur modele, en
termes de produits, de stratégie de vente et de structure. En revanche, les nouveaux acteurs arrivant
sur le marché ont choisi une stratégie qui leur permet plus facilement de tenir compte des
propositions des acteurs de terrain, ils ont essentiellement une démarche de concepteur.

Deux grandes stratégies commerciales se sont dessinées :

L'une classique, qui base son modéle économique uniqguement sur le marché du handicap. Ce
modele impose des tarifs in fine qui doivent prendre en compte I'ensemble des codts de structure, de
développement et de fonctionnement. Une telle stratégie qui, initialement, impose des tarifs élevés,
ne permet pas, dans le temps, I'accroissement des volumes de vente, et donc la diminution des
colts. De fait, ce modéle maintiendra toujours un niveau de prix élevé, et ne permettra pas un
développement des entreprises.

Et l'autre, qui adosse son activité handicap a un modele économique grand public plus large.
L'import de ce modéle de I'industrie « classique » impacte directement sur la production de nouveaux
outils, moins stigmatisants et moins chers. La méthode du « design for all » permet de lisser les colts
de recherche et développement sur 'ensemble des gammes et produits de I'entreprise et non pas
seulement sur les produits « handicap ». De méme, cette méthode permet d’'importer directement sur
le marché du handicap des technologies et services développés pour le marché grand public.
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V-2 : Au vu de la situation actuelle, quelles son  t les difficultés ?

Pour les personnes

Compte tenu de la rapidité d’évolution de la pathologie, les délais d’obtention des aides techniques
adaptées sont beaucoup trop longs (acces au conseil, essais du matériel, obtention du financement
et livraison). Ce probléme se pose aussi dans le cas des personnes dont I'évolution de la situation
nécessite un accés rapide aux solutions de compensation.

De ce fait, I'adéquation du matériel peut s’avérer caduque, donc les problemes de délais cités
précédemment se renouvellent.

Les matériels doivent suivre I'évolution de la pathologie et/ou de la situation de la personne. Pour ce
faire, les personnes doivent avoir connaissance des solutions existantes, savoir ou rechercher
l'information sur les produits et sur les circuits qu’il faut emprunter. L'information est a I'heure actuelle
insuffisante, malgré des initiatives intéressantes pour mettre a disposition du grand public une
information claire sur les aides techniques existantes.

Pour les prestataires

Le colt des stocks nécessaires pour répondre a la demande d’essais est important.

Le temps nécessaire a la formation des acteurs locaux (disparates) est tres important, ce qui entraine
€galement un surcolt supporté par le prestataire et donc au bout du compte par le prix de vente.

Les délais de paiement étant longs, les prestataires doivent faire des avances de trésorerie.
Ponctuellement, le déces de I'utilisateur survient entre la commande et le paiement total. Dans ces
cas la, le prestataire subit une perte seche.

Pour les professionnels

Il existe un manque d’acces a une information sur les produits et les prestataires qui soit objective et
dénuée de tout intérét commercial. Les professionnels notent leurs difficultés a accéder a
I'information afin d’étre a jour dans la connaissance des matériels existants.

Avoir acces a une information objective et mise & jour sur 'ensemble des solutions de compensation
qui existent plutdét que de se limiter a celles que I'on connait est une condition de réussite d'une
préconisation adaptée. C'est le constat que font les professionnels de terrain mais aussi les
organismes d’information et de conseil régionaux.

Les professionnels soulignent un manque d’outils d’informations face a une prise en charge lourde
pour des situations rapidement évolutives.

Pour les pouvoirs publics et financeurs

D’un point de vue strictement économique, le financement de I'achat d’'un matériel neuf, pour une
durée d’exploitation finale trés courte, interpelle
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V - 3 : Propositions

De I'expression du besoin a une proposition de répo nse opérationnelle

Avant de concevoir un produit il est nécessaire que se mette en place une démarche de réelle
analyse des besoins des personnes par les acteurs professionnel / préconisateur, c'est-a-dire que les
professionnels et les usagers soient force de proposition et de contrble, en étant en capacité
d’énoncer le plus précisément possible leurs besoins. En réponse, les concepteurs doivent étre en
capacité d’entendre les attentes des usagers et professionnels et, ainsi, d’adapter leur démarche a
ces demandes. La conception d’'un produit destiné a cette population ne doit pas étre différente que
celle de produit destiné au grand public.

Une nécessaire évaluation des produits et du servic e rendu notamment pour contribuer a
I'information des acteurs

La commission d’'audition suggere la mise en place d’'une évaluation des produits par une structure
indépendante (afin notamment de faire des comparatifs objectifs de produits). Ces essais devront
étre faits par une instance indépendante, comme c’est le cas aujourd’hui pour les fauteuils roulants
(via le CERHA), mais le colt des essais doit étre supporté par les industriels. Cette structure devra
étre reconnue par tous et faire force de fait. Elle doit éviter la réévaluation permanente des produits
par chaque acteur local.

Faire une évaluation du service rendu par les produits permettrait d’avoir des données objectives sur
les attendus de ce produit (objectif, population cible, préconisations, etc...)

Dans le cas précis des TICc (mais cela est vrai pour toutes les autres aides techniques), une
information des professionnels par le biais d'une fiche produit et de tableaux comparatifs est
indispensable afin de permettre de proposer la ou les solutions de compensation les plus adaptées a
la personne. En complément, une instance nationale spécifique devrait pouvoir renseigner les
acteurs pour les situations les plus complexes, ou les plus rares.

Pour le groupe témoin qui nous intéresse (personnes atteintes de SLA) ce genre de démarche
permettrait de diffuser de bonnes pratiques, notamment quant a I'utilisation de matériels évolutifs.

De maniére opérationnelle, un groupe d’experts (reconnus par leurs pairs) pourrait constituer une
instance évaluatrice pour toute nouvelle mise sur le marché d’'un produit de TICc, a condition qu’elle
se base sur une méthodologie éprouvée et connue de tous.

Evaluer 'intérét de la location

Intérét en terme de diminution du temps d’acquisition : en fonction de I'évolutivité significative de la
pathologie dont souffre la personne, le temps d’acquisition doit pouvoir étre diminué en privilégiant la
location a l'acquisition (selon une méthodologie a définir, dans le cadre d’'une étude et/ou d'une
expérimentation).

Dans bon nombre de situations, la location permet également de diminuer le délai de mise en place
de la solution.

Intérét financier : évaluer 'intérét pour les personnes et les institutions en termes économique

Faisabilité : afin que ce mode d’acquisition soit évalué puis mis en place, il est primordial que les
instances compétentes en matiere de financement se positionnent.

Diffusion pour appropriation par les acteurs : objectiver et diffuser les bonnes pratiques quant a
I'intérét de la location des aides techniques et plus particulierement concernant les TICc.
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VI — Perspectives

Cette premiere étape a permis de faire un état des lieux tant des acteurs, que des produits existants
sur le marché. Ce marché étant en constante évolution, ce type d’audition gagnera a étre actualisée.
Un des moyens d’actualiser les connaissances capitalisées lors de l'audition et de permettre une
mise a jour efficace serait de formaliser des fiches pré-formatées pour les outils de communication et
plus généralement TICs. Ce travail pourrait étre piloté par la Coordination des Centres SLA et/ou
'’ARSla en partenariat avec le groupe de professionnels ayant réalisé I'analyse des produits et bien
sOr d’autres associations ou professionnelles intégrées a ce groupe.

Concernant les propositions ci-dessus, deux projets en cours d’expérimentation ou sur le point de
I'étre, poursuivent ces objectifs, les PRICAT et les Centres experts nationaux.

Avec le soutien de la CNSA et en étroite collaboration avec les acteurs clés du secteur associatif
engagés aupres des personnes en situation de handicap et de leurs familles que sont I'APF, 'AFM, la
FISAF et le GIHP, la FENCICAT pilote, a titre expérimental, la mise en place de centres de
ressources et d'expertise spécialisés dénommeés "Plateformes Régionales d'information et de Consell
sur les Aides Techniques" (PRICAT) dans 4 régions (Aquitaine, Bretagne-Pays de Loire, lle-de-
France et Alsace-Lorraine).
L'offre de service des PRICAT devrait permettre :

de répondre aux demandes d'informations/conseils multi-déficiences sur le choix des aides
techniques, de 'aménagement du logement, du cadre de vie et du véhicule.

d'organiser un service de démonstration/essai/prét pour aider les professionnels a formuler
leurs préconisations et les usagers a valider leur choix.

de contribuer au développement de la compétence des professionnels de la compensation
technique de la région.

de promouvoir et mutualiser les savoir-faire et outils spécifiques de la région.

de coordonner la production de connaissances spécifiques sur les aides techniques et leur
usage réel indépendamment de toute contingence commerciale.

d'apporter, selon le cas, une offre d'information conseil sur les aides techniques liées a
I'aménagement du poste et des lieux de travail & destination des entreprises, administrations et
acteurs de l'insertion professionnelle.

Des centres experts nationaux pour structurer les ressources en aides techniques
La recherche, la mise au point, la production et la distribution d’aides techniques de plus en plus
efficaces dans la compensation des incapacités, mais aussi de plus en plus sophistiquées,
nécessitent un partenariat d’'acteurs variés et mobilisent des ressources importantes, qui excedent
les possibilités du seul cadre régional. La CNSA souhaite donc soutenir et accompagner la création
de centres experts nationaux sur les aides techniques.
Destinés aux institutions et aux professionnels du handicap travaillant en réseau, ils faciliteront
'accés des personnes handicapées ou agées aux aides sophistiquées. lls accompagneront le
développement de nouvelles aides techniques et leur amélioration par des partenariats avec le
monde de la recherche et les industriels. Chaque centre s’inscrira dans un réseau international
thématique dont il sera le référent frangais, et aura pour missions :

la collecte, la validation et la normalisation d’'une information exhaustive sur sa thématique,
notamment a partir des plates-formes régionales et des membres du réseau international. Cette
information disponible sera diffusée a 'ensemble des acteurs : professionnels et usagers ;

la mise a disposition de matériel et la formation a l'utilisation de certaines aides sophistiquées,
en tant que centre d'essai ;

I'observation technologique pour un suivi de I'évolution des produits ;

la formation continue des professionnels de I'évaluation ;

la recherche et I'innovation.

La CNSA lancera un appel a projets au second semestre 2009 afin d’expérimenter ce concept sur

cing thématiques : mobilité, stimulation cognitive, habitat et logement, interfaces fonctionnant sur
I'utilisation des technologies de la communication et de I'information, robotique.
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VIl — Conclusion

L'initiative du groupe de travail « outils de communication » de la Coordination Nationale des Centres
SLA avait plusieurs objectifs. Il s’agissait tout d’abord d”harmoniser les connaissances des
professionnels confrontés a la recherche de solutions de compensation des problemes de
communication des personnes touchées par la SLA. Pour ce faire, la premiére étape était de
permettre la rencontre en un méme lieu des prestataires de services et des ergothérapeutes et
orthophonistes des centres SLA.

Cette rencontre devait permettre d’élaborer des fiches techniques sur les outils de communication
disponibles pour les professionnels et les personnes confrontées a cette maladie mais aussi, plus
généralement, pour les personnes en situation de grande dépendance.

Ce rapport répond partiellement a ce premier objectif en apportant de nombreuses indications sur les
technologies pouvant répondre aux besoins exprimés par les personnes et évalués par les
professionnels.

Il parait souhaitable que le groupe poursuive ce travail, en collaboration avec les professionnels
investis dans ce domaine, afin de réaliser des fiches produits homogenes, lisibles par tous afin d’en
faciliter 'exploitation.

Le second objectif était d’'identifier et de cartographier les compétences structurelles des prestataires
afin d’intégrer leur problématique dans la mise en place des outils de communication. Leurs réponses
apparaissent disparates et particulierement liées a leur structuration et a la complexité de la mise en
ceuvre des moyens qu'il est possible de proposer aux personnes concernées.

En conséquence, il semble pertinent que le groupe de travail puisse proposer ou expérimenter des
procédures de mise a disposition des matériels afin de mieux répondre aux urgences que revét la
SLA et autres pathologies lourdement invalidantes. Ces procédures devront nécessairement faire
I'objet d’'une évaluation pour en étudier I'impact.

La mutualisation d’un parc de matériels géré nationalement et disponible au plan régional et/ou local
peut étre une premiére piste. La mise a disposition en location peut en étre une autre,
complémentaire, qu’il serait nécessaire d’évaluer au plan macro-économique compte tenu des
durées d'utilisation. Ce type de démarche est en cours de réflexion concernant les fauteuils roulants
électriques et fera I'objet de propositions prochainement. Il serait sans doute souhaitable de I'élargir
aux TICcs.

Le présent rapport constitue donc une premiére étape.

Il s’agit maintenant de renforcer les liens initiés avec les acteurs associatifs et institutionnels dans le
cadre de cette audition professionnelle pour apporter des réponses objectives aux attentes légitimes
des personnes dont une partie des besoins peut étre couvert par I'utilisation des TICcs.

De cette réflexion et de ces initiatives, associant I'ensemble des acteurs concernés, dépend la qualité
de la prise en charge communicationnelle et plus largement de I'accompagnement des personnes
touchées par la SLA ou autres pathologies entrainant une tres grande dépendance.
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VIl — Annexes

Vill -1 Glossaire

AEEH

AFM

APA

ARS

CG

CNSA

DHOS

HAS

MDPH

PCH

SLA

UMPC

Allocation d’éducation de I'enfant handicapé
http://vosdroits.service-public.fr/particuliers/F2707.xhtml

Association Francaise contre les myopathies
www.afm-france.org

Allocation personnalisée d’autonomie
http://www.cnsa.fr/article.php3?id_article=16

Association pour la recherche sur la SLA et autres maladies du motoneurone
WWW.ars-asso.com

Conseil Général

Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie
www.cnsa.fr

Direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins

Haute autorité de Santé
http://www.has-sante.fr/portail/icms/j 5/accueil

Maison départementale des personnes handicapées
http://www.cnsa.fr/article.php3?id article=27

Prestation de compensation (du handicap)
http://www.cnsa.fr/article.php3?id article=34

Sclérose latérale amyotrophique

Unit Mobile Personnal Computer
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Vil -2 Questionnaire adressé aux acteurs économi  ques

Questionnaire Structure

Nom de la Structure Tutelle :

Nom du Service :

Nom du responsable :

Date de création :

Nombre de personnes disponibles sur la structtiedeu
Nombre de personnes disponibles dans le service :
Nombre de formateurs :

Nombre de commerciaux :

Représentation nationale :

Représentation Locale :

Chiffre d’affaire moyen sur les 3 dernieres années
Type de clients plus généralement traités :

Type de produit les plus vendus :

Type de service les plus vendus :

Type de formation :

Type d’assistance téléphonique ou autre :
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VIl -3 Coordonnées des Centres SLA

Centres de Référence et de prise en charge SLA

|:| Centres de référence SLA

ALSACE
HOPITAL CIVIL DE STRASBOURG

Département de Neurologie

1 place de I'Hopital

67091 STRASBOURG CEDEX

Tél.: 0388 11 52 57/ 03 88 11 66 62
Fax: 03 88 11 52 60

Pr Christine Tranchant
Dr Marie Céline Fleury

AQUITAINE
CHU DE BORDEAUX

CHU Hopital Haut-Lévéque
avenue de Magellan, Bat. USN
33604 PESSAC CEDEX

Tél.: 0557 65 66 41

Fax: 0557 65 66 44

Pr Gwendal Le Masson
Dr Emmanuel Rousso

AUVERGNE
CHU DE CLERMONT-FERRAND

38 rue Montalembert
63003 CLERMONT-FERRAND CEDEX 1
Tél.: 04 73 75 07 50

Pr Pierre Clavelou
Dr Nathalie Guy

BASSE-NORMANDIE
CHU DE CAEN

Neurologie Vastel

avenue de la Cote de Nacre
14032 CAEN CEDEX

Tél.: 02 31 06 46 24

Pr. Fausto Viader
Dr L. Carluer

BOURGOGNE
CENTRE SLA BOURGOGNE

Labo. d'exploration du Systéme nerveux
Hopital général

3 rue du Faubourg Raines BP 1519
21033 DIJON CEDEX

Tél.: 03802951 31

Fax: 03 80 29 33 15

Dr Aurélie Catteau
Pr Maurice Giroud
Dr Dominique Audry
Dr Pierre Gras

CENTRE
CHU DE TOURS

Hopital Bretonneau

2 bd Tonnelé

37044 TOURS CEDEX 01
Tél.. 0247 47 37 24

Pr. Autret
Dr Philippe Corcia
Dr Julien Praline

Restitution de l'audition professionnelle des acteurs économiques des TICc (septembre 2009)

41



ILE DE FRANCE
CENTRE SLA IDF

Hopital de la Pitié Salpétriere
Fédération des Maladies du Systeme
Nerveux

Batiment Paul Castaigne, 47-83 bd de
I'Ho6pital

75651 PARIS CEDEX 13

Tél.: 0142 16 24 75

Pr. Vincent Meininger
Tél: 0142162475

Dr Francgois Salachas
Tél:01421624 72

Dr Pierre-Francois Pradat
Tél:01421624 71

Dr Gaélle Bruneteau
Tél:01421624 71

Dr Nadine Le Forestier
Tél:0142 16 24 61

LANGUEDOC-ROUSSILLON
CHU DE MONTPELLIER

Hépital Gui de Chauliac

Clinique du Motoneurone, Service de
Neurologie

80 av. Augustin Fliche

34295 MONTPELLIER CEDEX 05

Tél.. 04 67 3374 13

Pr. William Camu
Dr. Raul Juntas-Morales
Dr. Nicolas Pageot

LIMOUSIN
CHU DUPUYTREN

4 place Winston Churchill
87031 LIMOGES CEDEX
Tél.: 0555 05 65 61

Pr Philippe Couratier
Dr Lacoste

LORRAINE
CHRU DE NANCY

Hépital Central
Service de neurologie (Pr Vespignani)

29 av. du Maréchal de Lattre de Tassigny

54035 NANCY CEDEX
Tél.: 03838512 75

Pr Marc Debouverie
Dr Sophie Pittion-Vouyovitch
Dr Sarah Louis

MIDI-PYRENEES
CHU TOULOUSE-RANGUEIL

Service de Neurologie et d'Explorations
Fonctionnelles Neurologiques

1 avenue Jean Poulhées

TSA 50032

31059 TOULOUSE CEDEX 9

Tél.: 0561 32 32 96

Pr. Géraud
Dr Marie-Christine Arne-Bes
Dr Pascal Cintas

NORD-PAS-DE-CALAIS
CHU DE LILLE

Hopital Roger Salengro

Clinique Neurologique, Neurologie A
2 av. Oscar Lambert

59037 LILLE CEDEX

Tél.: 03 20 44 67 51/ 03 20 44 62 43
Fax: 03 20 44 66 80

Pr. Alain Destee
Dr Véronique Danel-Brunaud
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PAYS DE LA LOIRE
CHU D’ANGERS
4 rue Dominique Larrey

49 033 ANGERS Cédex 01
Tel : 02.41.35.35.88

Pr Frédéric Dubas
Dr Guillaume Nicolas

RHONE-ALPES
CHU DE LYON

Hépital Neurologique P. Wertheimer
Electro-myographie et pathologies
neuromusculaires, Neurologie C

59 bd Pinel

69500 BRON

Tél.: 04 72 11 90 65

Pr. Emmanuel Broussolle
Dr Christophe Vial

Dr Nadia Vandenberghe
Dr Francoise Bouhour

CHU DE SAINT-ETIENNE

Service de Neurologie — Batiment A
Hopital Nord

42055 SAINT-ETIENNE CEDEX 02
Tél.: 04 77 12 78 05

Fax: 04 77 12 05 43

Pr. Jean-Christophe Antoine
Dr. Jean-Philippe Camdessanché

PROVENCE-ALPES-COTE D'AZUR
CHU DE MARSEILLE

Hépital de la Timone
Neurologie

264 rue Saint Pierre

13385 MARSEILLE CEDEX 05
Tél.: 04 91 38 65 79

Pr. Jean Pouget
Dr Annie Verschuren

CHU DE NICE

Hopital Archet 1

Service Maladies Neuromusculaires et SLA

Consultations et Hopital de Jour SLA
Route St Antoine Ginestiere

BP 3079

06202 NICE CEDEX 03

Tél.: 04 92 03 55 07 / 05

Fax : 04 92 03 58 91

Pr. Desnuelle
Dr Soriani

Consultation spécialisée SLA

BRETAGNE

CENTRE HOSPITALIER DE SAINT-
BRIEUC

Service Neurologie 1
Consultation spécialisée SLA
rue Marcel Proust

22027 SAINT-BRIEUC CEDEX 1
Tél.: 0296 01 71 92

Dr Alain Furby
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VIl — 4 Coordonnées des réseaux SLA

Réseau SLA lle de France

Maya Abdelnour, chef de projet coordinatrice
Dr Myriam Chalbi, médecin coordinateur

Fédération des maladies du Systéme Nerveux
Béatiment Paul Castaigne

4eme étage

Hépital de la Salpétriere

47 boulevard de I'Hopital

75013 PARIS

Tél: 0153612878

Fax: 0144 24 32 69

e-mail : contact@reseau-sla-idf.org

site web : www.reseau-sla-idf.org

Réseau SLA Provence Alpes Céte d'Azur

Dr Dominique Lardillier-Noél, médecin
coordinateur

Cellule de coordination de Marseille :

Hopital de la Timone
9éme étage

264 rue Saint Pierre
13005 MARSEILLE
Tél/Fax: 04914967 11
E- Mail : slal3@free.fr

Site Internet : http://www.reseauslapaca.com

Cellule de coordination de Nice :

Service de Médecine Physique et de
Réadaptation

Hépital I'Archet 1 / BP 3079

06202 NICE CEDEX 3

Tél/ Fax : 04 92 10 78 05

Portable : 06 50 19 50 60

E-Mail : sla06@free.fr

VIII - 5 Coordonnées associations partenaires

ARSla

Association pour la recherche sur la Sclérose Latérale Amyotrophique et autres maladies du

Motoneurone

75, avenue de la République

75011 PARIS

Tel : 01.43.38.99.89
Fax:01.43.38.31.59

Mail : ars@wanadoo.fr

Site Web : http://www.ars-asso.com

AFM

Association Frangaise contre les Myopathies
1, Rue de I'Internationale

BP 59

91 002 EVRY Cedex

Tel : 01.69.13.21.07

Site Web : http://www.afm-france.org
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