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Bonjour Papa.
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Ce matin, on est allé regarder la riviére.
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Ce sair, je dors avec Martin dans la petite maison.
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LES PERSONNES HANDICAPEES
SOUFFRANT D'UNE PARALYSIE
Je Tembrasse. CEREBRALE *
DISPOSENT D’UN NOUVEAU MOYEN
POUR COMMUNIQUER :

*

by

Martin, c'est un ami.

LE LOGICIEL PICTOGRAPHIQUE « AXELIA »

Ces personnes sont en situation de handicap
limité ou total de communication par le langage pdé ou écrit.
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UN MODE DE COMMUNICATION CONCU
POUR LES PERSONNES SOUFFRANT
D’'UNE PARALYSIE CEREBRALE

(IMC ET IMOC)

N
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Selon un consensus adopté par le réseau européen SCPE (Surveill@@eebral Palsy in

Europe), la paralysie cérébrale est définie par

- un ensemble de troubles du mouvement et/ou de la postureagbdetlon motrice,

- des troubles permanents mais pouvant avoir une expression clihi@ugeante avec le temps,
dus a un désordre, une lésion ou une anomalie non progressifs d’'un emadsueloppement
ou immature

Cette définition est quasi superposable a celles de I''MOC & (Mfirmité motrice d’origine
cérébrale et infirmité motrice cérébrale), termes éslien France uniquement.
IMOC et IMC résultent de Iésions cérébrales non progressdéfmitives, survenues sur un
cerveau en voie de développement (avant 2 ans)
IMC (G. Tardieu, 1950) : déficience motrice et QI > 7Qr@ubles visuels) ;
Maladie de Little : diplégie spastique de I'ancien préngatur
IMOC : Syndrome et nhon maladie, associant
Déficiences motrices,
A des degrés divers déficiences : cognitives, sensitives,
sensorielles, comportementales, viscérales
Tous les degrés de gravité sont représentés.
Les conséquences du trouble de la commande motrice vont s’aggeavparticulier dans le
domaine neuro-orthopédique.
Les déficiences associées retentissent sur les appreasissag
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@ LES CAUSES DE CES PATHOLOGIES

CAUSES NON IDENTIFIEES
40 % = probablement prédominance anténatale

CAUSES IDENTIFIEES (source : SCPE)
60 % = anté et périnatales (de 28 semaines d’aménorrhi@erd de vie) =80 %
® prénatale : 75 a 80 %
(rble prématurité ++)
® périnatale : 3a 10 %
postnatales =10/12 %

Les autres facteurs de risque :

- Infection prénatale

- Retard de croissance intra-utérin

- Asphyxie a la naissance

- Naissance dans une maternité sans unité de soins intefmifgtaux

Parmi les causes anténatales peut retrouver :

— un accident vasculaire cérébral. Les données actuelles ténaentrer qu’il s’agit plus souvent
d’'une série de conditions anténatales sous-optimales que d’un sil@naccles difficultés a
'accouchement ne sont d'ailleurs pas forcément la cause siesdémais peuvent étre une
conséquence de I'hypotonie secondaire a la souffrance d’origineataieg;

— une malformation cérébrale.

— une infection du feetus ou foetopathie (Cytomégalovirus, toxopsaesiy)

Parmi les causes néonatales peut retrouver :

— une prématurité : naissance avant 37 semaines d’aménorrhéagss les dernieres regles),
soit en principe huit mois de grossesse. Le risque de lésidmraér@ar ischémie (réduction ou
arrét de l'apport sanguin artériel, et donc d'oxygene) est plyworiant dans les cas de
prématurité avant
32 SA avec petit poids de naissance (PN), car la régulatida deculation cérébrale se fait
moins bien. Parmi les enfants nés entre 27 et 30 SA, aydPentre 500 et 1 280 grammes,
13% ont un handicap sévere, 25% un handicap moyen et 70% présenteranitiles scolaires
malgré un QI normal ;

— un ictére nucléaire : la Iésion cérébrale est provoquée peteva fou «jaunisse» : augmentation
du taux de biliru- bine dans le sang, substance toxique pour les noyaulééiesd gris
centraux. La surveillance rapprochée du nouveau-né a permis ideelirde fagcon significative
de tels accidents qui entrainaient en particulier desaahld’athétose ;

— une souffrance néonatale : la Iésion cérébrale peut étre proyzaquée traumatisme obstétrical
(accouchement difficile), par une hypoxie (diminution de I'apport d’érg). Cette cause
représente 35% des IMC.

Parmi les causes postnatal@hez le nouveau-né ou le nourrisson), on peut retrouver :
— une infection : séquelles de méningite, encéphalopathiadiggus du SIDA ;
un traumatisme : accident de la voie publique, syndrome de rBdnefenfants victimes de
sévices provoquant, entre autres, des Iésions cérébrales) ;
un traitement de tumeur : Iésion secondaire a l'intervectionirgicale ou a la
radiothérapie ;
— une maladie métabolique (acidurie glutarique par exemple).
Source : Dr Véronique Leroy-Malherbe APF
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COMMENT SE MANIFESTENT-T-ELLES ?

Les tableaux cliniques d'IMC (selon la topographie des défieemmotrices) nous renseignent

ainsi :

— Diplégie spastigue ou maladie de Littlgchirurgien qui la décrivit au XIXe siecle) : tolet corps est atteint, les

membres inférieurs étant plus touchés que les nesmdupé- rieurs. L'atteinte motrice est caractérisér des
membres inférieurs en adduction-rotation interne @esses, flexion des genoux et des hanches, dqgipieds (le
talon ne touche pas le sol) lors de la mise eipstaebout. Le contrble de la téte est en génémal;atteinte des
membres supérieurs est limitée et se manifestarplger tremblement, une maladresse.
Les atteintes associées peuvent étre un strabdesetroubles praxiques, des troubles visuo-peffsepti visuo-
constructifs, une épilepsie. Le langage est hallétment intact. Les premiers signes sont repérés Rége de 9
mois (I'enfant ne s’assied pas seul et perd I'dlopgl lorsqu'il est assis) ou souvent plus tardsdoe I'enfant
commence a se hisser debout (marche sur la padsteidds). Dans la consultation spécialisée du Kmeficétre,
cette forme représente 40% des sujets IMC qui amsudté entre 1988 et 1991.

— Triplégie : touche tout le corps, prédominant aux deux memimférieurs et a un membre supérieur.

— Tétraplégie (ou quadriplégie) : l'atteinte touche tout le corps. Le trouble @sinc massif et associe une
insuffisance posturale de tronc, un contrdle dita souvent faible, une raideur des membres. igpes associés
peuvent étre des convulsions, des anomalies deagengu de parole, de la coordination oculaire. Biti de
l'importance de I'atteinte, le déficit est pategisd3 mois. Cette forme représente 55% des sujesdglil consultent
dans le service spécialisé du Kremlin-Bicétre.

— Hémiplégie cérébrale infantile: un seul c6té du corps (hémicorps) est atteiatteCatteinte peut aussi toucher la
face. La marche est acquise vers 2 ans et pertigtfant une autonomie motrice. L'atteinte prédoensouvent au
membre supérieur (attitude en flexion du coudeuepaignet, pronation de la main, difficultés a mhenles objets
par la pince pouce-doigt) ; celui-ci peut prendne attitude dystonique (extension des doigts lehten dissociée
lors de la prise d’'objets). Parfois, une atteintatmlatérale minime existe, car le mécanisme nesaole de
l'atteinte a provoqué une lésion qui n'est pacttment limitée a un hémisphére cérébral. Des sigravent étre
associés : hémianopsie (perte de la vision d'uniiéndu champ visuel des deux yeux), strabismesrésgnosie
(non reconnaissance par le toucher des formesmeduconsistances...), troubles spécifiques dwatggu troubles
visuo-spatiaux, épilepsie (partielle motrice, spasran flexion). Le handicap est repérable versnt& par une
asymétrie dans les attitudes et les mouvement®diamt (préhension unilatérale, attitude en flexgronation du
membre supérieur). Cette forme représente 10 %IMEset 5% des consultants dans le service spég€ialis
Kremlin-Bicétre.

—Monoplégie: atteint un seul membre, le bras plus fréquemmeetla jambe.

- L'athétose (du grec a-tithenai, « sans poser ») est un trodbleontrdle postural avec mouvements involontaires
lors de la posture et du mouvement, de faible aog#iet pré- dominant aux extrémités des membres tubles
de la parole par contraction des muscles phonatgisont associés. Les mouvements anormaux apgaraigers 1
an, succédant a une période ou I'enfant restentrap (hypotonie).

Source : Dr Véronique Leroy-Malherbe - APF

CHIFFRES

Quelgues chiffres relatifs aux paralysies cérébrales :

2,14/ 1 000 naissances

Pres de 1 500 nouveaux cas / an en France (700 000 naissanesd-famce)

12 000 nouveaux cas / an en Europe (soit 240 000 enfants de 1 a 28@nse SCPE

Les enfants présentant un trouble moteur d’origine cérébrale nefnéis@,14 / 1000 nouveau-
nés, les IMC au sens strict 0,6 / 1000. L’incidence de geithologie a peu varié depuis 10 ans.
L’évolution des prématurités, qui représente la cause d’un tisrbvide / IMOC, n’a pas suivi de
franche décroissance (6,8 % des naissances en 1975, 5,6 % e»,298kn 1995), malgré la
surveillance plus stricte des grossesses depuis 1970, la tégittoa des soins périnataux et les
nouveaux traitements.

Source : Dr Véronique Leroy-Malherbe - APF
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AXELIA

UN NOUVEAU LOGICIEL PICTOGRAPHIQUE
POUR PERMETTRE AUX PERSONNES HANDICAPEES
SOUFFRANT D'UNE PARALYSIE CEREBRALE
DE COMMUNIQUER

LA COMMUNICATION DES PERSONNES
HANDICAPEES SOUFFRANT D'UNE PARALYSIE
CEREBRALE

Manque d’autonomie

Les personnes handicapées souffrant d’'une paralysie cérébrale oattonemie limitée. lls
vivent soit dans leur famille, soit dans des instituts ou orgasspécialisés.

Leur manque d’autonomie est compensé par des accompagnateulsesdenleur famille, par
des ergothérapeutes, des orthophonistes, des enseignhants doacti@ss paramédicales comme
des kinésithérapeutes, des psychologues.

Modes de communication habituels

Les personnes handicapées souffrant d’'une paralysie cérébraleedispasme maniere générale,

des modes de communication suivants :

- L'osmose parents / enfants : ils se comprennent sans agoiintde parler.

- Des cahiers de communication qui comprennent un certain nombre dirphgeou moins
codifiées. lls permettent de s’exprimer, mais a condition qu’eorapagnant médiateur tourne
les pages d’images.

- Il existe aussi des syntheses vocales électroniques quitperinge produire des sons. Elles
fonctionnent a partir de claviers spécifiques.

Ces deux derniers moyens sont généralement tres lents.

Ces personnes handicapées n’ont, pour la plupart, pas accestara et a I'écriture, et donc ni

au téléphone, ni au SMS, ni au mail, etc... Ces personnedans une totale dépendance.

Axelia
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LA COMMUNICATION PAR AXELIA

@ INTRODUCTION

N

-0O-=

Axelia a été concgu dans le contexte décrit ci-dessus, pour @apgest moyens de communication,
de l'autonomie et de la dignité de la vie privée.

@ PRESENTATION GENERALE D’AXELIA

GENERALITES

AXELIA est un logiciel qui a pour objectif la construction de ésxen Francais a partir de
pictogrammes.

Ces textes peuvent étre produits de maniére sonore (« voedlig@primés, transmis sous forme
d’'un message électronique (« e-mail ») ou d'un message ingantan

Il fonctionne sur micro-ordinateur standard de type PC sous Wind&w€ependant en fonction
du matériel ou des logiciels installés certaines possibitit@XELIA pourront ne pas étre
accessibles.

PRINCIPES

AXELIA gére le vocabulaire d'une personne normalement cultipéeir qu’elle puisse
s’exprimer, soit de I'ordre de 65 000 mots.

AXELIA présente les mots les plus utilisés par des pictograsa Les utilisateurs disposeront
d’un peu plus de 900 pictogrammes.

Les pictogrammes sont organisés de maniére arborescenfgzagas ».

Le schéma d’élaboration des texfes la personne handicapée (et éventuellement avec dlaide

'accompagnant) est le suivant :

- Choix de pictogrammes par l'opérateur ;

- Construction par AXELIA d’'une phrase correcte en frangaigriir pl@ ces pictogrammes par le
moteur de « grammaticalisation ». ce moteur tient des regiemmaticales: accords ;
conjugaison, féminin, pluriel, etc ;

- Production du texte par vocalisation, par impression ou pai diun message électronique.

AXELIA est congu pour étre personnalisable

AXELIA présente en outre un certain nombre de paramétres goieient de personnaliser
AXELIA de maniére fine en fonction de l'utilisateur : tailies caracteres, taille et nombre des
pictogrammes, présence ou non de sous titres sous les im@agesys, etc.

En mode « paramétrage », on peut modifier ajouter, supprimer a éjoldéplacer des
pictogrammes ou des blocs de pictogrammes dans 'arborescence.

Le nombre de pictogrammes n’est pas limité.

Les pictogrammes peuvent étres de dessins, des imageeandes photos provenant de
bibliothéques d'images ou d’appareils photos numérigues.

Axella



ORGANISATION DE L’'ECRAN

La vue globale de I'écran comprend :
-L’écran principal

- La barre de navigation

- La barre de résultat

B@r
be i

~o 0@
ﬂ el o

{plo®

Ecran principal

Cet écran présente les pictogrammes de la page. Ces piutoggapeuvent éventuellement étre
animés. Suivant les options choisies, le mot correspondant pewr fgpurs I'image sur un fond
de couleur correspondant a sa catégorie syntaxique.

En plus des éléments significatifs, cette page comporte dieg@mmes standards permettant la
réalisation des fonctions d’AXELIA : navigation, production sonorgression...

La taille des cellules est adaptée automatiquement Bdadia 'écran.

Barre de navigation

Cette partie de I'écran présente la liste des él&swamrespondants aux pages qui ont été
successivement sélectionnées pour atteindre la page couractEguant sur un ces éléments, on
revient immédiatement a la page qui lui correspond.

Barre de résultat

Cette partie de I'écran présente la liste des él&gn ont été sélectionnés pour construire la
phrase. Ces divers éléments peuvent étre déplacés gar/géplacer (clic de la souris avec
maintien enfoncé, déplacement, puis relachement).

Axelfa



PICTOGRAMMES

AXELIA gére 900 pictogrammes qi peremttent a des personnes @aiveet pas lire d’accéder a
un mode d’expression suffisant.

L’animation de certains pictogrammes permet d’en rendre pluke flioterprétation. C’est
notamment le cas pour les pictogrammes représentant des mouv@naoter, sauter, etc.).

SELECTION D’UN PICTOGRAMME

La sélection des pictogrammes peut se faire suivant différaodes suivant les capacités et les
godts de l'utilisateur.

Normale
Un pictogramme est sélectionné par un simple clic.

Balayage

Ce mode fait intervenir la notion d’événement de sélectioné@mement peut étre la frappe de
n'importe quelle touche ou le clic sur le bouton central de lasouri

Dans ce mode, les pictogrammes de la page sont successiveisentévidence ; I'événement de
sélection provoque le choix de ce pictogramme sélectionné (enkuoége).

Le mode « balayage » peut étre séquentiel ou en lignes/colonnes.
La durée pendant laquelle un pictogramme est sélectionnabléfiest dans les parametres.

Axelia



LE MOTEUR GRAMMATICAL

Ce moteur permet d’obtenir une phrase en francais correctrta da la séquence de
pictogrammes.

Pour cela les verbes seront conjugués, les noms et adjectifslés...

Ce mécanisme s’appuie sur les propriétés des mots sélectioromsverbe...

Les principales regles du francais sont intégrées a AXELIA

AXELIA ajoute automatiquement certains mots : article dééianjonction...
Exemple :

(cheval) -> Le cheval

(voiture) -> La voiture

(cheval) (voiture) -> Le cheval et la voiture

AXELIA conjugue les verbes et adapte le pronom personnel :

(moi) (manger) -> je mange

L’'opérateur sélectionne des « fonctions » qui permettent d’exprieserransformations a
appliquer aux mots : mise au pluriel, au féminin, au pasg@tio@, possessifs, etc. Ces fonctions
sont détaillées ci-dessous.

AXELIA accorde les adjectifs, en genre et en nombre :
(beau) (cheval) -> le beau cheval
(beau) (voiture) -> la belle voiture

AXELIA integre les fonctions sur les verbes :

- Négation : (moi) (Négation) (laver) -> je ne lave pas

- Réflexif : (moi) (Réflexif) (laver) -> je me lave

- Impératif : (toi) (Impératif) (manger) -> Mange

- Imparfait : (moi) (Imparfait) (manger) -> Je mangeais

- Futur : (moi) (Futur) (manger) -> Je mangerai

- Passé : (moi) (Passé) (manger) -> J'ai

- Participe présent : (Participe Présent) (manger) -ma&mgeant
- Participe passé : (Participe Passé) (manger) ->

- Substantif : (substantif) (manger) -> Le manger

Plusieurs fonctions peuvent étre appliguées au mot.
(moi) (Négation) (Réflexif) (laver) -> Je ne me lave pa
(Impératif) (Réflexif) (laver) -> Lave toi

L’ordre des fonctions est généralement sans importance.
(moi) (Réflexif) (Négation) (laver) -> Je ne me lave pas



PRODUCTION

DICTION
La phrase (ou le texte le cas échéant) est prononcée gracsymtimse vocale.

CONSTITUTION D’UN TEXTE

Une fois une phrase construite, elle peut étre mise en méafoiréle pouvoir construire une
nouvelle phrase. L’ensemble des phrases ainsi obtenu constitue ugquigxteirra étre prononcé,
imprimé ou envoyé en tant que message.

ENVOI DE MESSAGES ELECTRONIQUES

La messagerie internet permet d’envoyer des message'snsporte quel ordinateur.
AXELIA sait présenter des mails provenant d’autres utdisest d’AXELIA.

On peut envoyer simultanément le méme message a plusistinatigres.

AXELIA rajoute automatiguement un en-téte et une signature.

QuickTime™ et un
décompresseur TIFF (non compresseé)
sont requis pour visionner cette image.
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LES POINTS FORTS D’AXELIA

Le moteur grammatical

AXELIA possede un moteur grammatical performant qui permet éergr des phrases en
francais correct, tout en respectant la pensée de I'auteur.

Ce moteur grammatical évite de paramétrer les fortéekiés (ex : cheval — chevaux) des mots
de la langue francaise. Il facilite donc le paramétrageodabulaire et la saisie des mots.

La personnalisation

Chaque personne handicapée présente des contextes spécifiqguee @& I'handicap,
environnement familial, niveau scolaire, etc). Il est impurtgu’AXELIA tienne compte de ces
spécificités et des golts personnels de chaque personne handicgéereenvironnement.

La facilité d’'ajouts de pictogrammes

Il est extrémement facile dans AXELIA de rajouter desogicmmes en fonction des besoins
personnels des utilisateurs, tels que des photos numériquéss detss

La possibilité d'intervention de I'accompagnant

AXELIA posséde des fonctions particulierement utiles pour lesrapagnants (ergothérapeutes
ou orthophonistes, enseignants, etc,) pour, par exemple, des resh#gcheuveaux mots, des
corrections, I'apprentissage des pictogrammes.

ALEXIA fonctionne sur les modéles standard de PC sous Wirmvs

AXELIA fonctionne donc sur du matériel informatique courant et écamaoen

Le prix d’AXELIA est peu onéreux

Le logiciel AXELIA colte 1 500 euros TTC.
Par comparaison, une synthése vocale spécialisée colte arré(® euros TTC.
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UN PROJET SOUTENU
PAR LE MINISTERE DELEGUE A LA RECHERCHE
ET AUX NOUVELLES TECHNOLOGIES

UN PROJET COLLECTIF

Le projet « A 3000 », nom du projet soutenu par le MinisteregDélé la Recherche et aux
Nouvelles Technologies (le nom commercial est « AXELIAgumI :

- L’entreprise R/D/1+, maitre d’ceuvre, pour la partie informatique
Directeur : M. Philippe Morvan - 37, rue Yves Collet - 29200 Bres
02 98 43 17 27- contact@rdiplus.com
La conception et la réalisation d’AXELIA ont été portées paolzdété « R/D/l + » (Réalisations
Développements Informatiques) implantée a Brest. Cettepgige a piloté le projet durant les
deux années de I'élaboration d’AXELIA et a assuré la synergie les partenaires ci-dessous.

- Le département Image et Traitement de I'Information de |Ecole Nationale Supérieure des
Télécommunications, pour la partie linguistigue et cognitie
Mme Maryvonne Abraham : Enseignant-Chercheur GET-ENST-fneta
Technopole Brest Iroise
CS 83818 - 29238 Brest cedex 3 - 02 29 00 12 52 - maryvonne.abraharb@tage.fr
Les travaux de Madame Maryvone Abraham, enseignant-cherchedépartement Image et
Traitement de I'Information de I'Ecole Nationale Supérieure Té&l€communications a Brest
(ENST Bretagne), et son équipe, ont donné des bases théoxtjdes au projet A 3000 d’'un
point de vue linguistique et cognitif. Leurs travaux ont particeitieent joué sur :
- le « moteur grammatical » d’AXELIA ;
- I'étendue du vocabulaire ;
- 'organisation du vocabulaire ;
- la conception des pictogramme.

La société Hippocampe, pour la partie graphigue

Directeur : M. Olivier Branellec - 36, quai de la Doua29200 BREST

02 98 43 44 52 - o.branellec@hippocampe.com

L'implication de I'Agence de Communication Hippocampe (Brestapgorté un important
savoir-faire graphique pour la conception et la réalisatismpagogrammes.

L’'Hopital National de Saint Maurice, pour la partie utilisateurs

Médecin Praticien Hospitalier : Docteur Florence Marchal

Orthophoniste : Madame Brigitte Aupiais

Ergothérapeute : Madame Catherine Boulesteix

14 rue du Val d'Osne - 94415 St Maurice cedex- 01 43 96 63 63 - hali@bopital-saint-
maurice.fr
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Le point de vue des utilisateurs a été apporté par I'équipe dwelWoetorence Marchal de
I'H6pital National de Saint-Maurice, du service de RééducatienRaghologies Neurologiques
Congénitales de I'enfant, Brigitte Aupiais, Orthophoniste et Cihe Boulesteix,
Ergothérapeute et Responsable de I'Unité d'informatique thérapeutigjles ont veillé au
centrage du projet sur les besoins de patients présentant desgiathokurologiques au sens
large. Elles ont contribué a I'évolution de la présentation dealféd’accueil, a 'ergonomie et a
'adaptabilité du logiciel (possibilité d’ajouter des pictograrsrae fur et a mesure des besoins
de l'utilisateur). Elles ont également apporté leur exped#s®s le domaine du développement
de I'enfant et dans sa progression de I'acquisition du vocabulai

- L'Institut Jean Couloigner (résidence pour adultes handicapés), de Ploudaniel (29), pour la
partie utilisateurs.
Directeur : M. André Bodénez - 9 rue Eugene Jaouen - 29260 PLOILERA
02 98 83 77 50 - paquerette.couloigner@wanadoo.fr
L'utilisation d’AXELIA pour des adultes est en cours de valolat L'institut Jean Couloigner
a Ploudaniel (29).

AXELIA, UN PROJET ET UNE REALISATION AIDES PAR LE
MINISTERE DE LA RECHERCHE

Le montant du projet « A 3000 » qui a débouché sur la réalisHAXELIA, est de

233 000 euros.

Le Ministére chargé de la Recherche a subventionné 46 % mh@mtant, a ce projet répondant a
I'appel & propositions « Usage de I'Internet » lancé en juin 2003.

AXELIA répondait précisément aux aides a I'handicap ainsi Bbek Etudes sur I'utilisation
d'applications courantes de l'internet (messagerie, siteseneyclopédies électroniques...) pour
les handicapés visuels, auditifs ou cognitiRecensement des formats et des outils accessibles
pour les personnes handicapéeféveloppement de systémes de messagerie. Création d'une
terminologie du handicap destinée au grand public. Diverses [tiopssle sites web ».

19 projets ont été retenus sur 86 présentés, dont AXELIA, acoapi@e une « Aide technique a
la communication, constituée par un systéme informatique fometnt sur un micro-ordinateur et
permettant de générer des courriers électroniques pictographiques



