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GLOSSAIRE ET PREALABLES

AEA
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ASPAYM
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CEAPAT

CERMI
CIC
CIDAT
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Ccuv
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FENIN

FIAPAS

IMSERSO
INE

ITE
LAPED

ONCE
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ORL
PREDIF

SAAD
SNS
TVA

Association Espagnole des Audioprothésistes

Association Nationale des Importateurs et des Fabricants
Asociacion de Parapléjicos y Personas con Gran
Discapacidad Fisica

Behind-The-Ear (contours d’oreille)

Centre national d’Autonomie Personnelle et d'Aides
Techniques

Comité Espagnol des Représentants des Handicapés
Completely-In-the-Canal

Centro de Investigacién, Desarrollo y Aplicacion
Tiflotécnica

Completely-In-The-ear

Centro Universitario de Vision

Fédération catalane des associations d'usagers
handicapés moteur

Federacion Espafiola de Empresas de Tecnologia
Sanitaria

Confédération Espagnole des Familles de Personnes
Sourdes

Institut des Personnes Agées et des Services Sociaux
Institut national de Statistiques Espagnol

In-The-Ear

Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a
las personas en situacion de Dependencia

Organizacién Nacional de Ciegos Espafoles
Organisation Non Gouvernementale
Oto-Rhino-Laryngologiste

Plataforma Representativa Estatal de Discapacitados
Fisicos

Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
Systéme national de Santé

Taxe sur la Valeur Ajoutée

Sauf mention contraire, tous les prix indiqués dans ce rapport sont TTC.
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BILAN SUR LE SYSTEME DE
PRISE EN CHARGE DES AIDES
TECHNIQUES EN ESPAGNE

En Espagne, la gestion des questions relatives a la Santé, a
I’Education et aux Affaires Sociales et donc de tout ce qui
concerne plus particulierement le handicap, est décentralisé
depuis 2002 et dépend depuis lors des Communautés
Autonomes.

Ainsi, ce sont les Départements de la Santé de chaque
Communauté Autonome, au travers de la sécurité sociale, qui
gérent et financent les aides techniques prises en charge. Ces
aides figurent sur un catalogue national de prise en charge, qui peut
étre remplacé dans certaines Communautés par des catalogues qui
leur sont propres, avec des améliorations apportées en termes de
durée dutilisation, de types de produits subventionnés ou de
montants accordés. Les fauteuils roulants ainsi que les aides
auditives pour les moins de 16 ans apparaissent notamment dans ces
catalogues'. Des montants forfaitaires prédéfinis sont accordés pour
la prise en charge de ces différentes aides techniques, variant
légérement entre les Communautés et pouvant étre attribués au
distributeur directement (I'usager payant alors la différence) ou bien
en remboursement ultérieurement a I'acquisition.

En plus de cette prise en charge, des aides financieres peuvent étre
accordées par les Départements des Affaires Sociales, en fonction
des revenus des usagers, de leur niveau de handicap, de I'enveloppe
prévue annuellement a cet effet et du nombre de demandes. Ces
aides sont donc décidées au cas par cas et concernent peu les aides
technigues concernées dans le cadre de cette étude, a I'exception de
guelgues Communautés Autonomes. En effet, dans certains cas,
telles qu’en Catalogne, il existe des catalogues spécifigues ou
apparaissent les aides auditives et quelques modeles d'aides
visuelles pris en charge.
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Pour bénéficier de ces aides, ainsi que des pensions d'invalidité
(contributives, pour les personnes ayant pu cotiser au cours de leur
vie professionnelle, ou non contributives, pour les personnes ayant de
tres faibles revenus), les usagers doivent s'étre vus délivrer un
certificat attestant d’'un taux d'invalidité supérieur a 33%. Les
personnes évaluant le niveau de handicap des usagers ne sont
pas toujours suffisamment formées et spécialisées pour
appréhender leurs besoins précis. Par ailleurs, ces équipes
n'interagissent pas avec le personnel responsable des étapes
suivantes (de préconisation et de distribution des aides).

Ainsi, il existe d’énormes disparités entre les Communautés
Autonomes, en termes de niveaux de prise en charge et de
montants accordés, dépendant notamment de leurs ressources
et de la volonté politique.

En ce qui concerne les aides auditives, seuls les enfants de moins de
16 ans bénéficient d’'un forfait de prise en charge pour l'achat
d’audioprotheses d’environ 750 de la part des départements de la
Santé. Les adultes peuvent dans quelques cas solliciter les services
sociaux ou leurs mutuelles, mais cela reste rare car possible
uniguement dans certaines Communautés et cela suppose un niveau
de connaissances suffisant de l'usager, ce qui n'est pas toujours le
cas. Les personnes ageées doivent quant a elles financer la totalité du
co(t engendré, car aucun systeme de prise en charge des
audioprotheses n’existe pour les plus de 65 ans. Le niveau
d’'information sur les produits et les droits des usagers dans chaque
Communauté est trés peu élevé et le niveau de satisfaction vis-a-vis
du systeme est limité par la faible ampleur des aides financiéres et
'intérét commercial des audioprothésistes qui intervient parfois
largement dans le choix final du produit.

Concernant les aides visuelles, la ONCE, organisme national pour les
aveugles, concentre plusieurs réles : conseil, prise en charge des
aides pour des besoins scolaires ou professionnels, formation a
l'utilisation des aides, réhabilitation professionnelle, diagnostic,
fabrication d'aides techniques, distribution et information pour ses
affiliés. Cependant, seuls 70 000 personnes soit 3,5% des déficients
visuels espagnols peuvent y adhérer, étant donnés les criteres
d’admission (moins de 10% de vision ou de 10° de champ de vision).
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En dehors de la ONCE, les aides visuelles ne sont pas prises en
charge en Espagne. Il existe des recours dans certaines
Communautés Autonomes permettant le co-paiement de certains
types d’'aides, comme en Catalogne, mais ces aides ne concernent
pas les personnes agées.

Les fauteuils roulants sont quant & eux pris en charge par les
Départements de Santé sur la base d'un catalogue, faisant mention
de caractéristiques particulieres et des montants accordés par la
sécurité sociale. Ces caractéristiques et montants associés
correspondent a des modeéles basiques, qui ne sont pas toujours en
adéquation avec les besoins spécifiques des usagers.

L'adaptation et les accessoires ne sont a ce jour pas pris en charge,
mais peuvent faire I'objet d’aides ponctuelles par les Départements
des Affaires Sociales.

Ainsi, seules les prothéses auditives pour les moins de 16 ans et
des modeles de fauteuils roulants basiques sont pris en charge
systématiqguement par la sécurité sociale. En ce qui concerne les
autres types d'aides techniques considérées, des demandes peuvent
étre faites aux services sociaux ou aux mutuelles et la décision sera
prise au cas par cas. De maniere générale, les personnes agées ne
bénéficient pas d'aide financiére pour l'achat d'aides techniques, le
gouvernement s’étant focalisé sur I'octroi d’'aides humaines pour les
plus de 65 ans.

Enfin, la nouvelle loi de dépendance de 2006 génére beaucoup
d’attentes en Espagne, mais elle se focalise sur les aides
humaines et non sur les aides techniques et ses conditions
d’application dans chaque Communauté Autonome sont encore
incertaines.
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CHAPITRE 1 -

SYSTEME NATIONAL DE PRISE
EN CHARGE DES AIDES
TECHNIQUES
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1. PRISE EN CHARGE
MEDICO-SOCIALE

L’OMS inscrit le systéeme national de santé espagnol (SNS) parmi les cinqg
meilleurs du monde®. En effet, plus de 99,5% de la population espagnole
est couverte par la Sécurité Sociale, d'apres les principes de couverture
universelle et d'acces gratuit aux soins, énoncés dans la Loi générale de
Santé du 25 avril 1986.

C’est un modéle hybride Bismarck/Beveridge : la prise en charge des
dépenses de santé est planifiée au niveau central, mais les Communautés
Autonomes sont responsables de I'application des mécanismes de prise en
charge, ainsi que des mécanismes complémentaires d’aide sociale.

En effet, depuis 2002, chaque Communauté Autonome gére et finance
ses propres services de santé. Auparavant, I'Institut National de la Santé
(INSALUD) versait une partie de son budget aux Communautés
Autonomes qui le répartissaient ensuite entre les différents services de
santé de la Communauté. Peu a peu s’est mis en place le transfert de
compétences sanitaires nationales au profit des Communautés Autonomes
et 'INSALUD a disparu. Certaines Communautés Autonomes, comme la
Catalogne, la Navarre ou le Pays Basque ont désormais un systeme de
financement trés décentralisé (part importante des impots locaux directs).
D’autres sont moins & méme de gérer entierement leur systéeme
d’'imposition et privilégient le systeme d'impbts collectés nationalement puis
redistribués par le Ministére de la Santé de Madrid.

La structure organisationnelle est a peu prés la méme dans toutes les
Communautés Autonomes. Chacune possede un Ministere régional de
Santé (Consejeria de Sanidad), ayant en charge tous les aspects liés a la
santé, et un Ministéere régional des Affaires Sociales (Departamiento de
Asuntos Sociales) qui gére et fournit les services sociaux.

Il existe également un systéme privé parallele au systeme public : il
permet en particulier de diminuer le temps d’attente pour les actes
médicaux. Les espagnols peuvent alors choisir une assurance maladie
privée pour certains types de soins, et doivent alors consulter des
professionnels de santé du réseau privé. Les caisses d’assurance privées

! Source : UBIFRANCE et les missions Economiques, rapports 2007-2008
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ne semblent pas dans I'ensemble prendre plus en charge les aides
techniques que les caisses publiques.

Le systeme d’assurance maladie privée (et donc les réseaux de soin privés
associés) connaissent un incroyable essor depuis quelques années. En
effet, beaucoup d’Espagnols sont insatisfaits du systeme de santé public.
La principale critique évoquée est I'engorgement du systéme, qui retentit
sur les listes d’attente qui s’allongent et le temps de consultation qui
diminue. Le systéme de santé espagnol doit en effet faire face a de
nombreuses difficultés, dont le déficit sanitaire public et les fortes
disparités qui existent au sein des Communautés Autonomes : la
Communauté de I'Estrémadure a consacré un budget sanitaire 2008 de
prées de 1700 /habitant, alors que la Communauté de Valence y a
consacré 1 100 /habitant?.

Au total, tous les frais médicaux pris en charge (consultations,
médicaments...) étant avancés par la seécurité sociale, 70% des
financements de la santé sont publics et proviennent en majorité des
Communautés Autonomes. Le reste est principalement assuré par les
paiements directs des usagers.

% Source : UBIFRANCE et les missions Economiques, rapports 2007-2008
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2. PRISE EN CHARGE DES
AIDES TECHNIQUES

L’Espagne rencontrant pour I’heure moins de pression démographique que
la plupart des pays d’Europe de I'Ouest, le pays attribue une part
relativement limitée des dépenses aux personnes handicapées et
personnes agées, mais avec une évolution rapide du systeme malgreé tout.

Toutes les aides techniques® ne sont pas prises en charge par le
systeme national de sécurité sociale. En effet, certaines aides
techniques parmi lesquelles les aides visuelles et auditives sortent du
cadre du systeme public de soins et font I'objet d’'une facturation aux
usagers. Ces produits spécifiques représentent (avec certaines spécialités
pharmaceutiques) 22% des paiements directs des usagers.

Apres obtention d'un certificat d'invalidité attestant d'une invalidité
supérieure a 33% aupres des Centres de Valorisation et d'Orientation des
Communautés Autonomes*, le SNS finance les aides relatives a la
mobilité dont les fauteuils roulants, ainsi que les aides auditives pour
les mineurs de moins de 16 ans.

Pour le financement de ces aides techniques, il existe un catalogue
national, qui précise les niveaux forfaitaires de prise en charge pour les
fauteuils roulants, prothéses, ortheses et accessoires tels que des coussins
anti-escarres, les protheses auditives pour les moins de 16 ans et d’autres
types d’aides techniques. Autrefois national, ce catalogue est, depuis
I"'autonomie des Communautés, spécifique a chacune d’entre elles et
soumis a leur amélioration. Il peut par conséquent exister quelques
nuances entre les catalogues des différentes Communautés Autonomes,
mais peu d’entre elles ont de fait apporté des modifications significatives
aux niveaux de prise en charge.

Le catalogue national était en cours de révision mi 2009, pour y
inclure des aides plus récentes et plus adaptées aux besoins des

% Nous parlerons d'aides techniques pour des raisons d’homogénéité a travers
'étude dans son ensemble, bien qu'en Espagne, on ne parle plus aujourd’hui
d'aides techniques mais de “produits de soutien” (productos de apoyo), depuis
l'utilisation de la classification ISO.

* Source : iPreguntame sobre accesibilidad y ayudas técnicas! : IBV. Ministére du
travail ; IMSERSO ; CEAPAT
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usagers. Qu’l soit national (Madrid utilise par exemple toujours le
catalogue national) ou propre a chaqgue Communauté Autonome (comme
en Catalogne), le catalogue en vigueur peut permettre a l'usager de choisir
parmi difféerents modéles, mais en pratique il reste avant tout un outil pour
les médecins prescripteurs. Il détaille en effet le code de chacun des
produits inclus dans le programme, le montant prévu par le Ministére, qui
constituera le montant payé par le Département de la Santé a I'échelle de
chaque Communauté Autonome (& l'usager ou au distributeur selon les
cas) et la fréquence de renouvellement de 'aide technique.

Pour la gestion de la problématique du handicap, plusieurs organisations
existent. Le CEAPAT (Centre national d’Autonomie Personnelle et d’Aides
Techniques), qui appartient a 'IMSERSO (Institut des Personnes Agées et
des Services Sociaux), a été créé en s'inspirant du Handicap Institute
(Suéde) et du Centre National d’Aides Techniques du Danemark. Il publie
un catalogue d'aides techniques présentes sur le marché espagnol et
définit une fourchette de prix pour leur prise en charge, en amont, en
collaboration avec les fabricants (pour prendre en compte les intéréts des
quelques fabricants nationaux). Ce catalogue peut étre utilisé a titre
informatif par les usagers, mais en pratique il sert surtout aux
Communautés Autonomes pour décider du niveau de prise en charge des
produits, leur présence dans le catalogue du CEAPAT étant I'un des preé-
requis indispensables a I'apparition de l'aide sur le catalogue national de
prise en charge.

Le Conseil Royal sur le Handicap (Real Patronato Sobre Discapacidad)
est un organe du Ministéere de la Santé, dont le Conseil général se réunit
trois fois par an en présence de la Reine d'’Espagne, des différents
Ministres concernés (Santé, Affaires Sociales, Education), des
associations, des présidents des Communautés Autonomes et des
fédérations de municipalités, afin d’élaborer les programmes et actions
nationales liées au handicap.

Comme mentionné précédemment, tout ce qui concerne le handicap est
transféré aux Communautés Autonomes (Santé, Affaires Sociales,
Education), ce qui en complique la gestion car chaque Communauté
Autonome possede un mode de fonctionnement qui lui est propre. L'Etat
met en place des lois générales, qui sont en réalité des recommandations
et qui seront mises en application et gérées differemment dans chaque
Communauté Autonome.

Il existe des Communautés Autonomes dans lesquelles le financement est
direct (« Pago directo ») : l'usager n'a rien a avancer mais il ne peut
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généralement pas choisir un autre modele que celui du catalogue. Ceci
implique un alignement plus fréquent des prix fabricants sur les niveaux de
prise en charge, d'ou des prix potentiellement plus faibles dans ces
Communautés Autonomes et de probables négociations entre les
Communautés Autonomes et les fabricants directement. Pour les fauteuils
roulants et les aides auditives, il est en théorie nécessaire a l'usager de
retourner chez son médecin généraliste afin de prouver gu’il s’est bien
procuré l'aide prescrite et que le distributeur peut donc étre payé. C’est le
cas notamment de I'Andalousie, du Pays Basque, de la Catalogne, de
Valence ou encore de la Galice.

Les autres Communautés pratiqguent le remboursement des codts
avanceés par l'usager (« reintegro »): l'usager paie le montant total de
I'aide technique de son choix et recoit ensuite du Département de la Santé
le montant apparaissant dans le catalogue. Il peut ainsi choisir des produits
plus chers s'il le souhaite et a donc plus de flexibilité dans le choix du
fauteuil. Cependant, les prix des orthopédistes sont donc moins alignés sur
les montants de prise en charge et dans quelques cas (pour certains
modeles de fauteuils roulants électriques par exemple), I'orthopédiste en
profite pour aligner ses prix sur ceux du catalogue, méme si ceux-ci sont
plus élevés que les prix réels.

En Espagne, il existe trois niveaux de TVA : normale (17%), réduite (7%) et
« super-réduite » (4%). La plupart des aides techniques bénéficient de taux
de TVA réduits ou super-réduits.

Pour les prestations non liées a la santé mais a la vie quotidienne
(adaptation du domicile, de la voiture...), ce sont les Départements des
Affaires Sociales qui peuvent éventuellement en assurer la prise en
charge au cas par cas. L’Etat a dépensé en 2008 plus d’un milliard
d’euros de prestations liées a la dépendance.

Depuis 2009, on note un élan d’activité au sein de chaque Communauté
(nombreux groupes de travail, professionnels/associations...) visant a
prendre en compte les besoins en aides techniques. Ceci étant, seules la
gestion et l'organisation des aides sanitaires et sociales devraient étre
modifiées par la Loi sur la Dépendance (Loi de la Promotion de I’Autonomie
Personnelle et Assistance aux Personnes en Situation de Dépendance, ou
LAPED?®) du moins dans un premier temps. Celle-ci n’a pour l'instant pas

® El sistema estatal de atencién sociosanitaria en el ambito de la dependencia
2009, Cuida, Asociacion par el cuidado de la calidad de vida
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abouti concretement, ralentie notamment par la crise économique de 2008-
2009 et le scepticisme régne sur son aboutissement.

Cette nouvelle loi sur la dépendance ne se concentre donc pas pour
I'instant sur les aides techniques considérées. La LAPED prévoit en
effet de financer en priorité, par lintermédiaire des Communautés
Autonomes, les aides humaines, les aides pour les aidants, les résidences
spécialisées et maisons de retraite, la télé-assistance ou encore la
domotique. Ces priorités pourront étre différentes selon les Communautés
Autonomes mais la loi ne concerne quoi qu'il en soit pas les aides auditives
et visuelles pour linstant, méme si les acteurs de ces filieres se battent
pour que cela soit le cas. Elle concerne en revanche théoriquement les
fauteuils roulants d'intérieur, pour le maintien a domicile, mais rien n'a
encore été concrétement mis en place jusqu’a présent®.

Cette loi concernera au démarrage 200 000 personnes (15% des
personnes dépendantes, les cas les plus graves étant traités en priorité) et
une montée en puissance est prévue jusqu’en 2015’. Les demandes des
prestations pourraient étre multipliées par quatre au cours des prochaines
années avec l'application progressive de la loi, de nombreux citoyens
considérant que leur situation se reflete dans les droits que cette loi
protége. Son objectif reste, a terme, la prise en compte des aides
techniques autant qu’humaines, pour toute personne justifiant d’'un taux
d’invalidité de plus de 33%, méme si cette prise en charge publique

(souvent partielle) laisse pour I'usager un ticket modérateur élevé.

® Ainsi, la loi de Dépendance pourra donner lieu a de nouvelles aides telles que :
- des prestations pour vivre en centre spécialisé ;

- des prestations économiques pour I'aidant familial ;

- des prestations pour couvrir les assistants personnels.

" Mise en application & partir du 01/01/2007, implantation en 8 ans (Montée en

puissance : 12,6Mds pour les 9 premiéres années (en + des 2Mds annuels de
I'Etat) ; Colt pour sa mise en place de 2007 a 2015: 25,3M
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3. REINSERTION
PROFESSIONNELLE

Le contexte réglementaire impligue que les entreprises participent a
I'intégration des personnes handicapées. La loi 13/1982, LISMI, du 7
avril 1982, prévoit pour les entreprises de plus de 50 personnes, I©bligation
d@mbaucher 2% de personnes justifiant d’'un taux d’invalidité de 33% ou
plus®. Le quota a été récemment diminué et son application améliorée :
pour les employeurs qui ne le respectent pas, il existe des solutions
alternatives, au sein du décret royal 27/2000 du 14 Janvier 2000, telles
que :

lachat de biens / services a un Centre d@mploi dédié aux

personnes handicapées ;

des donations ou actions en faveur d@ne entité dont l©bjet social

est la formation professionnelle, le placement et la création

d@mplois pour les personnes handicapées.

8Cf.p. 13
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4. ALLOCATIONS
COMPLEMENTAIRES
POUR LE HANDICAP

Pour les personnes handicapées en général, il existe des allocations,
dont le montant dépend de I’évaluation du niveau de handicap et de
I'incapacité au travail®. Il existe a cet effet deux grandes formes de
soutien pour les personnes handicapées : les pensions d’incapacité
contributives et les prestations d’invalidité non contributives. La
réglementation régissant les deux prestations est maintenant consolidée
dans la Loi Générale sur la Sécurité Sociale (Ley General de la Seguridad
Social, LGSS). Néanmoins, les définitions du handicap utilisées dans les
deux régimes sont trés différentes et les institutions chargées de leur
administration sont séparées.

Dans le systeme contributif, qui impliqgue une cotisation versée
antérieurement a l'arrivée de la perte d’autonomie, [lincapacité
permanente (incapacidad) est la situation dans laquelle se trouve le
travailleur qui présente, aprés avoir subi des traitements appropriés, des
atteintes anatomiques ou fonctionnelles graves et probablement définitives
qui réduisent ou suppriment sa capacité de travail (capacidad laboral)°.
Dans le systeme non contributif, qui s’applique aux personnes n’ayant
jamais cotisé et ayant de faibles revenus, l'invalidité (invalidez) est le
résultat de déficiences physiques ou mentales, congénitales ou non, qui se
manifestent dés la naissance ou I'enfance, permanentes pour l'avenir
prévisible, qui suppriment ou modifient la capacité physique, mentale ou
sensorielle de la personne qui en souffre'.

Dans le systéme contributif, le niveau d’allocations est calculé sur les
cotisations de l'ancien salarié. Ensuite, quatre niveaux de pension
d’incapacité existent, définis comme suit :

® Source : commission européenne, DEFINITIONS DU HANDICAP EN EUROPE:
ANALYSE COMPARATIVE, Etude préparée par I'Université Brunel, 2004

19 Art 136(1) LGSS

1 Art 136(2) LGSS

Etude européenne sur le marché et les prix des aides techniques destinées aux personnes
handicapées et en perte d’autonomie - ALCIMED - 2009
16



- Parcial : incapacité partielle permanente pour [l'activité
professionnelle habituelle. Capacité de travail réduite de 33 % par
suite de maladie ou d’accident.

- Total : incapacité totale permanente pour l'activité professionnelle
habituelle. Elle donne droit a 55% de la pension calculée sur la
cotisation.

- Absoluta : incapacité totale permanente pour tout type de travail.
Elle donne droit a 100% de la pension de référence.

- Graninvalidez : incapacité de travail totale et inaptitude & accomplir
les actes de la vie quotidienne (s’habiller, se déplacer, manger etc.)
sans l'aide d’'une tierce personne'?. Ce niveau peut donner droit
jusqu'a 150% de la pension de référence.

L'indemnité non contributive, quant a elle, est due si une personne
est jugée handicapée a plus de 65 % d'aprés la rubrique fournie par le
Real Decreto 1971/1999. Un complément peut étre verse pour les besoins
de mobilité et de soins (comme pour la catégorie de gran invalidez). Il est
soumis a une évaluation complémentaire.

Les prestations contributives sont payées par I'INSALUD. L'IMSERSO
supervise la politique des prestations non contributives, les Communautés
Autonomes étant ensuite chargées d'administrer et de financer ces
indemnités. Les pensions non contributives sont les plus fréquemment
versées. Elles ne dépassent généralement pas les 600 par mois.

Tout ceci est réglementé, mais dans de nombreux cas les services de
sécurité sociale ne versent pas la totalité de la somme décrite par la
réglementation, mais un montant correspondant a un niveau de handicap
inférieur. Il est fréquent que des usagers intentent des procés a la sécurité
sociale pour cette raison. Ce type de prestations ne dépend en effet pas
uniguement de la loi, mais aussi de la situation économique des
Communautés Autonomes.

Il existe également des prestations pour les enfants a charge, disponibles
guels que soient les revenus du ménage, pour la famille d'un enfant
présentant un taux d’invalidité d’au moins 65%.

12 Art 137 LGSS
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O.LE HANDICAP ET SA
PRISE EN CHARGE

Il n"existe généralement pas de données nationales sur les dépenses
publiques sur les guestions relatives au handicap et a fortiori aux
aides techniques. En effet, ni le Ministére de la Santé, ni les
Communautés Autonomes ne centralisent ce type d'informations de
maniere spontanée.

A titre d’exemple, pour la révision actuelle du catalogue national de
produits ou technologies de santé pris en charge, le niveau d’information
des autorités centrales sur les données socio-épidémiologiques est si faible
gue celles-ci demandent aux associations d'usagers, qui lignorent
également, des informations telles que le nombre potentiel d’utilisateurs
d’aides techniques spécifiques.

Toutefois, une enquéte en cours montre que prés de 67% des personnes
handicapées recoivent une certaine forme d@ssistance®®. Plus de 2 millions
de personnes recoivent ainsi de l'aide, en termes de surveillance ou de
soins personnels et plus d@n demi-million d’individus bénéficient
d@ides techniques prises en charge par le systeme public. Plus d@n
million de personnes déclarent cependant ne pas recevoir d’aides (26,6%
de la population de personnes handicapées).

Le nombre total de ménages vivant en Espagne déclarant présenter au
moins un handicap s@léve a 3,85 millions, soit 8,5% de la population.
Entre 1999 et 2008, la croissance du nombre de personnes handicapées a
été inférieure a celle de I@nsemble de la population : le taux d@wvalidité a
diminué pour passer de 9,0% en 1999 a 8,5% en 2008.

3 Source : résultats provisoires de I&nquéte sur les personnes handicapées et des
situations personnelles pour l@nnée 2008
1 Source : résultats provisoires de I&@nquéte sur les personnes handicapées et des
situations personnelles pour l@nnée 2008
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CHAPITRE 2 -
PRISE EN CHARGE DES AIDES
AUDITIVES
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1. POPULATION CONCERNEE ET
TAUX D'EQUIPEMENT

Les personnes souffrant de déficiences auditives en Espagne seraient
entre 3 et 5 millions d’aprés les acteurs interrogés. D'apres les
données communément employées a I'échelle moyenne européenne, les
personnes malentendantes représentent environ 12% de la population
espagnole, soit 5 millions (dont 30% des plus de 60 ans). Ainsi, malgré le
manque de définitions consensuelles, on considére que les personnes
appareillables représentent la moitié des malentendants' : environ 2,5
millions de personnes sont appareillables®®.

Il'y aurait environ 400 000 personnes appareillées, ce qui représente donc
un taux d@ppareillage d’environ 10% des personnes appareillables®’, ce
qui faible comparativement a d’autres pays.

Plus de la moitié des déficients auditifs ont une déficience unilatérale et
considerent donc ne pas avoir besoin de prothéses auditives. En outre, un
nombre relativement important des malentendants portent un implant
cochléaire. En effet, une campagne de détection précoce a été lancée en
2005 et 6 500 personnes ont d’ores et déja été implantées.

Parmi ces personnes, 5000 enfants sont appareillés par an. Un
programme de détection précoce de la surdité a en effet été approuvé en
2003 par le Ministére de la Santé et les Communautés Autonomes : il y a
désormais un diagnostic a la naissance dans tous les hopitaux publics, ce
qui permet une meilleure prévention et une meilleure intégration des
déficients auditifs. Tous les enfants de 6 a 13 ans avec des problemes
auditifs correspondant a une indication en faveur d’'un implant cochléaire en
bénéficient dorénavant (soit a peu prés 40% des enfants présentant des
déficiences auditives)'®, ceci étant totalement pris en charge par la sécurité

® Ceci ne se trouve dans aucune étude nationale, mais est une estimation
employée de maniere homogéene dans tous les pays étudiés.
10 D'aprés l@nguéte sur le handicap, l@utonomie personnelle et l@tat de
dépendance (EDAD) de 2008 (Institut National des Statistiques), il y a en Espagne
plus d’1 million de personnes affectées par une déficience auditive sévere.
" Sources : AEA ; Amplifon ; Oticon ; Précision : d'aprés I'Observatoire et France
Presbyacousie, 160 000 prothéses auditives vendues par an, pour une population
de 112 000 personnes, soit 445 000 personnes appareillées a peu prés en 2007.

'8 Comision para la Deteccién Precoz de la Sordera (CODEPEH)
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sociale et ce méme pour les adultes. Les autres enfants diagnostiqués
devraient ainsi pouvoir bénéficier d’'aides auditives.
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2. PRODUITS DISPONIBLES
ET VOLUMES

Les aides auditives commercialisées en Espagne sont les mémes que
partout en Europe, avec toutefois une proportion d@ntra-auriculaires
plus importante que dans les pays du Nord. Le critére esthétique étant
tres important dans les pays latins, on cherche davantage a dissimuler les
appareils. Cependant, cette tendance tend a s’inverser: si les parts de
marché des intra étaient de 50% il y a peu, elles ne sont plus aujourd’hui
que de 30%'". L’apparition des micro-contours (« Open ») a en effet
bouleversé le marché : ils comptent aujourd’hui pour pres de 30% des parts
de marché, car ils sont plus discrets que les contours classiques et donc
plus appréciés. Ceci explique les 70% de parts de marché des BTE
actuels.

Il'y a environ 140 000 prothéses vendues par an, pour environ 110 000
personnes appareillées chaque année, 60% des personnes appareillées ne
portant qu’une prothése.

On distingue une prévalence importante des entrées de gamme,
pouvant s’expliquer par le prix élevé des appareils. On releve 5 gammes de
prix en Espagne : Economic ; Basic ; Medium ; Business ; Premium. Les
prix au sein de chacun de ces 5 niveaux varient peu, quel que soit le type
d’appareils (le niveau de services pour les différents types d’appareils étant
quant a lui théoriguement le méme pour une méme gamme de prix).

19 Sources : AEA ; Oticon
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3. CIRCUIT DE
DISTRIBUTION DES
AIDES AUDITIVES

Les fabricants les plus représentés sont les principaux leaders européens,
qui disposent de filiales en Espagne. Le marché est extrémement
fragmenté et six fabricants se partagent la majorité des parts du
marché national :

Starkey et Siemens ;

Oticon, GN Resound et Phonak qui sont les seuls a avoir des

filiales nationales ;

Widex, qui a une petite participation actionnariale a sa filiale

espagnole, le « Centre officiel de Widex ».
On trouve également de petits fabricants tels qu’Interton et Bernafon. Enfin,
le seul fabricant espagnol est le distributeur Gaes, qui a sa propre marque
nationale Microson, les autres industriels nationaux n’étant que des
assembleurs.

Ensuite, plusieurs types d’acteurs interviennent dans la distribution
des audioprotheses aux usagers.
Deux grandes chaines commerciales, indépendantes des
fabricants, représentent au moins 55% du marché. Cette
situation permet une forte concurrence sur les prix et les services.

0 Gaes possede 30 % de parts de marché et distribue
Siemens et Starkey, mais aussi Microson, sa marque propre
et Phonak (c’est le plus grand distributeur de Phonak en
Espagne aprés Phonak Espagne) ;

o Amplifon détient 25% des parts de marché en Espagne. Elle
distribue pour 90% des produits GN Resound, ainsi qu’un
petit peu de Siemens et Phonak et quelques produits
d’Oticon dans une moindre mesure.

Des réseaux de distributeurs indépendants (audioprothésistes,
mais aussi opticiens indépendants et pharmacies), qui achetent a
tous les fabricants, représentent 30 % des parts de marché.

Quelgues chaines d’opticiens représentent plus de 10% des
parts de marché. Depuis une dizaine d’'années, certains opticiens
se sont mis a allouer une partie de leur activité commerciale aux
aides auditives. lls travaillent avec des groupements centraux
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d’achat associés telles que Federdpticos ou Multibpticas. Ce sont
méme pour certains les représentants nationaux de petits
fabricants.
Plusieurs chaines locales sont présentes et détiennent 5% des
parts de marché, telles que :

o Hal, qui a récemment acquis une chaine d’opticiens (+

Vision)
0 Audifon (Madrid)
0 Le « Centre officiel de Widex ».

La plupart des audioprothésistes ont des contrats avec les fabricants.
Les grandes chaines ont leurs fournisseurs principaux et les petits
indépendants ont généralement des contrats avec un a trois fabricants leaders
(Phonak a bien souvent la préférence des petits distributeurs en Espagne et
en est parfois le fournisseur exclusif). Le nombre restreint de fournisseurs est,
d’'aprés les audioprothésistes, un avantage pour mieux connaitre les spécifiés
des modeles qu’ils commercialisent.
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4. SYSTEME DE PRISE EN
CHARGE ET CIRCUIT
USAGERS

4.1. Systeme de prise en charge

Un forfait de prise en charge du Systeme National de Santé existe
pour les enfants de moins de 16 ans. Dans ce cas, une prescription d’'un
ORL diagnostiquant le niveau de perte d’audition est requise pour la prise
en charge.

Les plafonds de remboursement des aides auditives pour les moins de 16
ans varient d'une Communauté Autonome a l'autre, entre environ 721
(montant officiel national) et 970 par oreille (dans les Communautés les
plus généreuses), ainsi que de 24 & 30 pour les embouts. Ceci représente
généralement pres de la moitié du colt d'une aide auditive d'entrée de
gamme. Les aides auditives sont renouvelables en général tous les 2 a 4
ans et les embouts tous les 2 ans. Ces montants sont supérieurs aux
forfaits mis en place dans dautres pays (Allemagne, ltalie), mais la
population ciblée est beaucoup plus restreinte.

Ces prestations sont variables car les Communautés Autonomes peuvent
améliorer ces niveaux de prise en charge. A titre d’exemple, en Andalousie,
le niveau de prise en charge est de 800 par oreille plus 30 pour les
embouts a renouveler tous les 2 ans ; aux Canaries, elle est de 745 par
oreille, renouvelable tous les 4 ans, plus 25 pour les embouts,
renouvelables tous les 2 ans, alors qu'au Pays Basque, les aides auditives
des enfants sont renouvelables tous les ans.

Selon les Communautés, les audioprothésistes peuvent traiter la demande
et recevoir directement le montant de la prise en charge, ou bien les
usagers avancent la somme compléte et sont remboursés ultérieurement
(systeme du paiement direct). Les familles paient donc toujours la
différence.

En revanche, il n’y a aucune prise en charge par le Systéme National
de Santé pour les adultes par le biais de la sécurité sociale. Ainsi,
aucune prescription n’est obligatoire pour se procurer une audioprothése et
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certains usagers vont directement voir les audioprothésistes sans
rencontrer d’autre professionnel de santé.

Les personnes souffrant des déficiences auditives les plus |égéres ne
peuvent bénéficier d’allocations mensuelles. En effet, les déficients
auditifs doivent avoir une surdité sévére ou profonde et cumuler d’autres
types de handicaps (probleme de langage, cécité...) pour étre évalués a
plus de 33% de handicap et bénéficier du certificat d’invalidité, ouvrant droit
a diverses prestations telles que des allocations mensuelles.

Cependant, dans la plupart des Communautés, il existe des recours
possibles pour la participation au financement des aides pour les plus de
16 ans, généralement en provenance du Département des Affaires
Sociales. Par exemple, pour [lacquisition dune aide auditive, le
département pourra donner jusqu'a 80% de son montant a l'usager en
théorie, mais en pratique rarement plus de 200 sont accordés. Dans les
Communautés Autonomes concernées, une somme fixée chaque année
est dédiée a ce type de besoins : la valeur attribuée a chaque personne
dépend du nombre de demandes et des budgets disponibles et est décidée
au cas par cas. Le catalogue du CEAPAT sert de référence pour le choix
des aides prises en charge?®.

Un catalogue existe par exemple en Catalogne, mentionnant des produits
pouvant étre partiellement pris en charge en fonction du niveau de
handicap de l'usager (évalué lors de la délivrance du certificat d’'invalidité)
et du niveau de revenu de son foyer. Ainsi, une équipe de professionnels
(médecins spécialistes, en [l'occurrence ORL, audioprothésistes,
psychologues, comptables et assistantes sociales) décide du niveau
d’aides a accorder, sachant que les montants maximum s’élévent a 650
pour une audioprothése et a 1 300 pour deux.

Certaines mutuelles et en particulier celles des fonctionnaires, peuvent
également prendre en charge une partie de l'acquisition des aides
auditives, en général jusqu’a 400 .

Il n’y a cependant aucune aide pour les personnes au-dela de 65 ans,
ni dans le systéme de santé ni en provenance des services sociaux.

L'administration (départements de santé et des Affaires Sociales) a décidé
de ne pas supporter le colt des aides auditives pour les personnes agées,
qui est bien trop important. D’autres recours existent dans certains cas, tels

% En ce qui concerne les aides annexes (équipement de fréquences modulaires,
systémes d’induction...), 'usager peut solliciter les services sociaux car ce sont des
produits non couverts par le Ministére de la Santé.

Etude européenne sur le marché et les prix des aides techniques destinées aux personnes
handicapées et en perte d’autonomie - ALCIMED - 2009
26



que l'aide financiére des ONG et associations, ou encore ponctuellement
les fondations créées par les chaines d’audioprothésistes.

4.2. Circuit usager et services associés

Tout d’abord, I'usager peut rencontrer un ORL (la premiére étape pour
les enfants étant généralement le pédiatre, qui orientera la famille vers
'ORL). Les ORL réalisent le diagnostic de perte auditive mais connaissent
tres peu les produits. Cette étape n’est en outre pas obligatoire, comme on
'a vu, si l'usager ne bénéficie pas d'une prise en charge pour son
audioprothese (soit pour toutes les personnes de plus de 16 ans ne
bénéficiant pas de prise en charge des services sociaux dans leur
Communauté Autonome).

En paralléle, comme toute personne handicapée ou en perte d’autonomie
en Espagne, l'usager peut rencontrer théoriqguement une assistante
sociale, afin quelle Tlinforme sur la manipulation des aides et
'environnement dans lequel trouver de l@formation spécialisée et du
soutien.

Puis I'usager se rend chez I'audioprothésiste, ou il peut étre confronté
a différents niveaux de services, principalement en fonction de
'audioprothésiste lui-méme. L’'audioprothésiste est alors en charge du
diagnostic, du choix de la prothese et de son adaptation, ainsi que des
réparations et de la maintenance a venir. Il est a noter que les services
sont plus spécialisés dans les centres auditifs (chaines ou indépendants)
gue chez les opticiens et dans les pharmacies, tout comme la qualité des
produits®’.

Il N’y a pas d’obligation pour I’essai des audioprothéses. La politique
de certains audioprothésistes (tels que la chaine Amplifon) est de faire
essayer les protheses pendant 30 jours aux usagers. Si ceux-ci n’en sont
pas satisfaits, elles doivent étre retournées au fabricant pour étre
désinfectées et vérifiées, ce qui représente un codt important.

En réalité, la plupart des audioprothésistes le proposent durant quelques
jours seulement, au cours du processus d’'adaptation.

Il est & noter que les délais avant I'obtention de I'aide auditive ne sont pas
tres importants et ne semblent pas étre un probléme majeur en Espagne.

%L Sources : FIAPAS ; CEAPAT
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Bien gu'il existe dans les Communautés autonomes des regles spécifiques
régissant le fonctionnement des centres auditifs, il n’y a aucun systeme
effectif et standardisé de contrdle de la qualité du service fourni ni du
suivi des préconisations. Chaque entreprise a son propre protocole
d’évaluation et de suivi. Chez Amplifon par exemple, les premiers mois
I'usager doit revenir une fois par mois, puis a terme, tous les 3 mois.

Un décret avait été discuté pour instaurer [linspection des
audioprothésistes et quelques critéres ont été mis en place, mais a ce jour
ce n'est pas appliqué.

4.3. Information usager

Il existe diverses associations de familles de personnes sourdes dans
chaque Communauté, qui s’occupent en particulier des familles des
enfants malentendants. Les associations locales offrent aux familles des
informations et conseils dans les domaines de la santé, de |@ducation, de
l@mploi et de I@ccessibilité, et signalent éventuellement des problémes
avec certains modeles de protheses auditives (références professionnelles,
résolution des préoccupations soulevées par les familles ...). La majorité de
ces associations locales sont fédérées par FIAPAS qui les regroupe et les
représente au niveau de I'Etat, en se focalisant sur les enfants et leurs
familles. FIAPAS est un organisme de |I&tat sans but lucratif, qui est la plus
grande plate-forme pour la défense des familles des personnes sourdes en
Espagne®.

Il existe d’autres associations telles qu’ANDAP au niveau national, qui vise
également a donner des informations aux usagers (familles d’enfants
malentendants comme adultes), mais FIAPAS est la plus renommée et la
plus visible. Au global, les associations restent peu visibles de
I’extérieur et sont destinées principalement a conseiller les familles
d’enfants malentendants.

Ainsi, les malentendants et en particulier les adultes, restent
relativement peu informés sur les produits, jusqu’'a ce qu’ils
rencontrent les audioprothésistes.

En outre, une fois qu’ils sont en contact avec les distributeurs, le niveau
d’'information sur les produits est bon mais peut étre biaisé par ses
motivations commerciales, et le manque d'adaptation est tel qu'il arrive
bien souvent que les personnes ne portent pas leurs aides auditives.

2 FIAPAS développe ses projets au moyen de subventions et d@ccords conclus
avec divers ministéres et des entités privées, telles que la Fondation ONCE.
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La formation d’audioprothésiste en Espagne  suit les
recommandations du programme Leonardo da Vinci et méne
dorénavant a une profession de santé. Suite au décret royal de 1996, les
aides auditives sont devenues des produits sanitaires et le secteur s’est
professionnalisé. Le Décret Royal 62/2001 établit le titre de Technicien en
prothéses auditives et un minimum d’enseignement et d’apprentissage
correspondants. La formation a évolué et 18 centres de formation existent
dorénavant a travers le pays (précédemment, un seul centre existait en
Espagne et 'unique formation de la plupart des audioprothésistes provenait
des fabricants).

Un diplbme en 2 ans aprés le bac est requis pour pouvoir exercer. Il
comprend 2 000 heures de cours théoriques et pratiques, selon les
recommandations de volume horaire et de répartition théorique / pratique
du programme Leonardo Da Vinci.

La formation se rapproche de celle dispensée dans le modéle allemand,
car le coté technicien est mis en avant et il y a moins de formation
théorique en audiologie que dans d’autres pays, tels que la France.

Malgré tout, il s'avere que peu d'audioprothésistes s’attachent réellement
au service, par manque de formation et d’'intérét. La formation est compléte
au niveau technigue, mais moins au niveau sanitaire et social : il n’y a pas
d’étude de cas ni de formation spécifique sur les besoins des usagers. Par
ailleurs, malgré cette réglementation, en pratique beaucoup
d’audioprothésistes aujourd’hui encore ne bénéficient pas de cette
formation, en particulier au sein des pharmacies et chez les opticiens.

Les organisations de professionnels, quant a elles, sont assez peu
actives. L’Association Espagnole d'Audioprothésistes est la principale
organisation et a peu dactions auprées du public. L’ANINFA, ancien
syndicat de fabricants et d'importateurs, n’existe plus aujourd’hui et n'a pas
été remplacée.
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5. FORMATION DES PRIX
ET RESTE A CHARGE

Les prothéses auditives sont plus cheres en Espagne que dans
d’autres pays : le prix des aides auditives Economic correspond au prix
Premium en France. A titre d’exemple, voici des ordres de grandeur de prix
de vente publique pour trois gammes? :

Economic : 1 500

Business : 2 100

Premium : 3 000
L'absence de prise en charge des aides auditives pour les plus de 16 ans
est probablement un facteur important intervenant sur le prix public : les
aides auditives sont encore considérées comme des produits de luxe en
Espagne.
Les prix sont construits par les fabricants en fonction des colts engendrés
et non, de fait, en fonction du niveau de prise en charge des produits.
Les prix des produits fixés par les fabricants pour audioprothésistes sont
révisés chaque année, mais la tendance ne semble pas a la hausse. Les
marges des audioprothésistes sont jugées raisonnables par 'ensemble des
acteurs de la filiere. Il y a peu de différences de prix entre ceux pratiqués
par les chaines d’audioprothésistes et ceux des indépendants.

En Espagne, I'adaptation de I'audioprothése n’est pas prise en charge.
Les audioprothésistes peuvent donc I'inclure dans le prix de vente ou
bien faire payer I'usager a chaque visite, ce qui est plus rare.

Ainsi, généralement, le prix initial inclut le matériel, I'évaluation, le choix de
'audioprothése, son adaptation initiale, avec parfois quelques jours d’essai
de la prothése et les premiéres étapes de suivi. Il N’y a pas de discussion
évoquant la séparation des prix de la prothése et des services en Espagne.
La maintenance et les réparations (en dehors de la garantie réglementaire
de 2 ans) sont quant a elles a la charge de l'usager, tout comme I'achat de
piles.

% Sources : Amplifon, Sonosalud. Il n’y a pas de prix disponibles pour le grand
public et aucune étude n’est publiée sur le sujet.
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Le taux de TVA appliqué aux protheéses auditives est actuellement de
7%, c’est-a-dire au niveau réduit et les professionnels font pression pour
gu’elle passe a 4%, comme c’est le cas pour les médicaments.

Ainsi, en Espagne, le reste a charge est trés élevé pour les plus de 16
ans. Ceux-ci doivent généralement payer 100% des aides auditives, a des
prix supérieurs a la plupart des autres pays européens : ils doivent donc
débourser au minimum 1 500 pour les produits d’entrée de gamme.

Les parents de malentendants de moins de 16 ans doivent quant & eux
payer environ la moiti€ du montant de l'audioprothése, soit en général au
moins 800 .
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CHAPITRE 3 -

PRISE EN CHARGE DES AIDES A
LA COMMUNICATION POUR LES
DEFICIENTS VISUELS
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1. POPULATION
CONCERNEE ET TAUX
D'EQUIPEMENT

On estime & 1 million le nombre de déficients visuels en Espagne®,
soit 2,5% de la population totale. Parmi eux, on compte 60 000 aveugles.
Ainsi, moins de 70 000 personnes sont affiliées & la ONCE?, soit 3,5%
des déficients visuels. Les criteres sont en effet restrictifs : il faut étre
pouvoir justifier d'une cécité légale, a savoir : avoir moins de 10 % de vision
sur I'échelle de Wecker ou moins de 10° de champ de vision, pour s’affilier
ala ONCE.

Moins de 5% parmi ce million de personnes seraient équipées d’aides
visuelles. D’apres les acteurs de la filiere, a peine 25% des déficients
visuels hors ONCE seraient au courant qu'il existe des aides visuelles
adaptées a la basse vision et moins de 5% seraient capables
financiérement d’acquérir 'un de ces produits.

Les affiliés de la ONCE, représentant 3,5% des déficients visuels, sont
guant a eux tres bien équipés, en particulier les moins de 65 ans qui
travaillent.

4 Sources : Etude INE (Institut National de Statistiques Espagnol) 2008 ; ONCE

?® La ONCE (Organisation nationale pour les aveugles espagnols) gére la prise en
charge médico-sociale et financiére des déficients visuels les plus séveres. Elle a
en effet des critéres d’entrée tres restrictifs.
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2. TYPES DE PRODUITS
DISPONIBLES ET
VOLUMES

La classification des produits disponibles est similaire aux autres
pays, mais I'essentiel du marché est constitué de produits standard et peu
adaptés aux besoins spécifiques des usagers.

Les aides visuelles utilisées par les déficients visuels non affiliés a la
ONCE sont similaires aux modéles disponibles dans les autres pays.
Bien qu'il soit tres difficile d’obtenir des statistiques sur ce marché, Il
semble que les personnes capables de se procurer une aide a la
communication choisissent les mémes types de produits que dans les
autres pays et en particulier les logiciels de revue d'écran (Jaws en
particulier), les téléagrandisseurs et les machines a lire.

Cependant, ce marché reste réellement un marché de niche trés restreint
et concerne principalement les malvoyants.

En revanche, les produits les plus utilisés par les affiliés de la ONCE
sont principalement des systémes braille pour les aveugles.
Les produits les plus utilisés par les aveugles affiliés de la ONCE sont :
les lecteurs et programmes de conversion en format Daisy
(Lectotexte V 2,0),
les téléagrandisseurs (PVO),
les plages Braille (Bleu Type Linea Alva 570, Linea Braille Eco Plus)
les imprimantes Braille (Impacto Texto)
les systémes d’écriture en braille (Asturias / Madrid Cannes) et le
matériel en braille en général

Les affiliés malvoyants utilisent quant a eux en priorité des produits qui ne
sont pas considérés dans cette étude :

des microscopes (de 300 & 800 ),

des loupes électroniques (700 a 900 )

des filtres (de 190 a 500 ).

En ce qui concerne les aides a la communication, les produits les plus
utilisés sont :
les logiciels de revue d’écran (Jaws en particulier)
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les téléagrandisseurs (portables, avec connection USB...): les
moins modernes et avec moins de fonctions, pour les personnes
ageées.

La ONCE ne vend cependant que quelques centaines de modéles par
an?.
A titre d’exemple, I'association distribue :

environ 100 téléagrandisseurs par an,

environ 300 revues d’écran Jaws par an,

environ 300 logiciels d’agrandissement par an.
Ces chiffres sont faibles, car les affiliés sont équipés pour plusieurs années
et les aides visuelles sont généralement prétées. Par ailleurs, la ONCE est
axée sur les aides destinées aux aveugles avant tout.

Les produits disponibles a la ONCE sont peu nombreux. En effet, le
CIDAT? fait de la veille sur les produits et en choisit un nombre restreint. Il
ne commercialise pas Supernova par exemple. Le CIDAT produit
également ses propres produits, mais ceux-ci sont de moindre qualité et un
certain nombre d’entre eux ne sont progressivement plus fabriqués.

*® Source : ONCE
" Centro de Investigacion, Desarrollo y Aplicacion Tiflotécnica, centre technique de

la ONCE
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3. CIRCUIT DE
DISTRIBUTION DES
AIDES VISUELLES

Les fabricants sont les mémes que dans les autres pays européens :
ils sont étrangers®, les seuls fabricants espagnols étant le CIDAT de la
ONCE et Code Factory. Les autres fabricants présents sur le marché
national distribuent également des produits qu’ils n’ont pas congu, comme
c'est le cas dans d’autres pays.

Pour les affiliés & la ONCE, cette organisation concentre tous les réles
et notamment celui de fabricant (de moins en moins cependant),
d’importateur et de distributeur (les principaux fabricants prennent
toujours contact avec elle).

Pour les non affiliés a la ONCE, les fabricants passent le plus souvent
par des cliniques de basse vision ou des opticiens.

Il existe une ou plusieurs centres de basse vision (privés) dans chaque
grande ville (5 a Madrid, 5 & Barcelone, 2 & Valence, 1 a Séville...). A titre
d’exemple, le centre d’Angel Barafiano, qui depuis 20 ans tente de créer un
nouveau modéele réellement adapté aux déficients visuels en s’inspirant des
structures de divers pays dont les pays nordiques, est doté d’espaces
adaptés, de salles de diagnostic, d'essais, de démonstration et de
réhabilitation, d’'une équipe multidisciplinaire spécialisée (psychologues,
optométristes, réhabilitateurs, spécialistes de la mobilité et de I'audition
pour couvrir tous leurs besoins). Cependant, les aides visuelles et les
prestations y sont onéreuses et tous les déficients visuels ne peuvent y
avoir recours. Un certain nombre de centres de basse vision privés ont par
ailleurs fermé leurs portes depuis quelques mois, le manque de débouchés
sur ce marché étant amplifié par la crise économique de 2008-2009 qui
diminue le pouvoir d'achat des usagers.

Les opticiens, spécialisés en partie dans les aides visuelles, sont quant a
eux les seuls professionnels que I'on puisse trouver en zone rurale. lls
peuvent étre regroupés en chaines ou indépendants. Les quelques

% Comme mentionné précédemment, il existe une centaine de fabricants

principaux, dont une grande part vient des USA et d’Europe de I'ouest (Allemagne,
UK, Suéde,...).
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produits disponibles chez les opticiens ne font l'objet d’aucune
formation. Les usagers ne savent donc pas comment choisir le produit qui
correspond a leurs besoins ni ensuite comment l'utiliser. Les opticiens ne
sont que des intermédiaires et bien souvent ils n'ont pas les modeles en
stock mais ont seulement des catalogues sur place.

Pour la plupart des aides visuelles, il n'y a pas de vente directe des
fabricants aux usagers, ceux-ci ayant I'obligation de passer par les centres
de basse vision ou encore par les opticiens. Cependant, ceci ne s’applique
pas aux aides électroniques et informatiques. Les opticiens ne vendent
presque pas d'aides électroniques et de logiciels, a I'exception de la chaine
d'opticiens COTTET, qui est la seule a vendre des produits de haute
technologie et & proposer des services de réhabilitation et d’optométrie.

En dehors de la ONCE, quelques distributeurs nationaux se partagent
le reste du marché, ciblant la basse vision (car le marché des aveugles
est largement dominé par la ONCE), tels que :

- Rehasoft,

- AVS a Madrid (fondé par Angel Barafiano),

- Novovision,

- Reconetos vision.
Ces distributeurs n'ont pas de force commerciale importante et sont peu
spécialisés (produits d’optique en général, réhabilitation des personnes
handicapées plus largement...).
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4. SYSTEME DE PRISE EN
CHARGE ET CIRCUIT
USAGERS

4.1. Circuit de prise en charge

Pour les affiliés a la ONCE, la prise en charge est compléte pour les

besoins liés au contexte professionnel mais reste assez faible pour

les besoins privés.
Dans le cadre des études ou du travail (personnes qui travaillent
ou qui recherchent un emploi), la ONCE préte I'une des aides
visuelles adaptées disponibles en stock, le temps nécessaire
(logiciels de revue d’écran, plages brailles, agrandisseurs, mais
aussi aides concernant la mobilité tels que les chiens d’aveugles et
les cannes). Les aides sont ensuite rendues a la ONCE et
réutilisées. Le temps nécessaire pour I'obtention de l'aide visuelle
ne dépasse pas en général deux semaines.
Lorsque les affiliés a la ONCE ont besoin d'une aide visuelle
dans le cadre privé, ils doivent la financer eux-mémes, mais
peuvent néanmoins bénéficier d’'une aide de la ONCE. Ceci
concerne donc en particulier les personnes éagées (un grand
nombre d’affiliés a la ONCE en age de travailler disposant en effet
d’'un emploi et pouvant donc justifier leurs besoins par le contexte
professionnel).

0 Les affiliés bénéficient de prix inférieurs a ceux appliqués
pour la distribution de produits par la ONCE aux non affiliés,
et a fortiori aux prix appliqués par d’autres distributeurs.

o lIs peuvent également payer la ONCE en plusieurs fois sans
intéréts prélevés.

o Enfin, sur justification d’'un revenu trés faible, la ONCE peut
éventuellement prendre en charge une partie (jusqu'a 25%)
de lachat de l'aide technique. Ceci arrive cependant
rarement et d'importants filtres sont mis en place pour la
fourniture de services, en particulier pour les malvoyants.
Par exemple, si un homme vit avec sa femme, on pourra lui
refuser le droit & des prestations de formation et de
réhabilitation car on considére qu’l dispose d'une
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« assistance » aux taches quotidiennes et aux
déplacements.

En dehors de ces aides ponctuelles et partielles de la ONCE, il n'y a pour
les personnes de plus de 65 ans aucune aide du gouvernement pour
I'acquisition d’aides visuelles.

La ONCE fait en effet également office d’agence de financement, en
subventionnant du matériel pour les personnes affiliées, qui ont recu une
« carte d’'invalidité » de la ONCE.

Une part importante des déficients visuels travaille, comparativement aux
autres pays. Pour cela, la ONCE les aide en créant des postes liés a la
loterie nationale et en créant des entreprises avec des emplois adaptés aux
personnes handicapées.

Pour les non affiliés a la ONCE, il n'y a presque aucune aide publique
pour I'acquisition d’aides visuelles. Historiqguement, la ONCE prenait en
charge les malvoyants de maniere générale, donc I'Etat n'a mis en place
aucun systéme public d’aide. Cependant, avec le « boom du 3°™ age », les
personnes concernées sont devenues trop nombreuses et il a fallu limiter le
nombre d'affiliés a la ONCE il y environ 7 ans et établir des criteres plus
restrictifs.

Ainsi, il 'y a dans ce domaine aucun systéme public de réhabilitation ou de

prise en charge médico-sociale. Il existe des cas exceptionnels, mais cela

reste trés rare :
Des mécanismes d’assistance sociale spécifiques aux
Communautés peuvent aider les personnes qui ont de trés
faibles revenus. Dans certaines Communautés Autonomes telles
que la Catalogne, il existe un catalogue de prestations sociales,
incluant des montants fixés pour subventionner I'acquisition d’aides
visuelles (3 000 pour un systeme braille, 2 500 pour les appareils
de lecture de documents ou pour des téléagrandisseurs, 600 pour
des logiciels d’agrandissement...). Ces aides sont conditionnées par
les revenus (moins de 1 700 par mois), la possession d'un
certificat d'invalidité (au moins 33% de handicap) acquis avant I'age
de 65 ans et le fait de résider en Espagne depuis au moins 5 ans.
En effet, les comités de décision estiment qu'il est plus difficile pour
une personne agée dassimiler le fonctionnement des aides
électroniques et qu'il est plus judicieux de se focaliser sur les aides
humaines, ce qui explique le manque d’aides financieres pour
'acquisition d’aides techniques pour les plus de 65 ans. Il existe
aussi des subventions de la part de la Communauté de Madrid : les
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aides potentiellement prises en charge sont publiées chaque année
dans le Journal officiel.

Théoriquement, certaines mutuelles telles que la MUFACE
prennent en charge partiellement les aides visuelles, mais les
décisions sont prises au cas par cas et concrétement cela reste trés
rare.

Enfin, les déficients visuels n’ont que peu d’allocations mensuelles en
Espagne. Les malvoyants n'ont en effet aucune subvention mensuelle, car
il faut démontrer un taux d'invalidité d’au moins 33% pour recevoir une
pension conséquente. Les aveugles bénéficient, quant a eux, d'une faible
pension, autour de 300 , qui ne leur suffit pas pour vivre mais qui les aide
a compenser le surco(t de la vie lié a leur handicap.

En plus de cette allocation, des avantages leur sont octroyés : diminution
des impbts (aucun impdt & payer en cas de « Gran Invalidez »), majoration
de Tlallocation jusqua 50% de plus selon le niveau de handicap
(récemment, un lissage a été introduit pour diminuer cette majoration pour
les personnes touchant les pensions les plus importantes : celles-ci voient
leur allocation majorée de 25% uniquement).

4.2. Circuit usagers

Pour bénéficier d’'une prise en charge, les déficients visuels doivent
disposer d’'une prescription d’un spécialiste.

Au sein de la ONCE, les affiliés peuvent consulter des ophtalmologistes
spécialisés en basse vision, qui les orientent vers les optométristes et des
distributeurs puis des «réhabilitateurs » au sein de I'association, qui
peuvent les conseiller sur les aides les plus appropriées et la maniére
optimale de les utiliser.

Pour les non affiliés a la ONCE, le pré-requis a toute demande de prise en
charge est également une prescription, qui se limite généralement a un
diagnostic de basse vision, les ophtalmologistes ne connaissant pas
suffisamment les produits pour prescrire un produit en particulier. L'usager
se rend ensuite dans I'un des quelques centres de basse vision privés, ou
bien contacte un distributeur en ligne.

Divers types de professionnels de santé sont présents en Espagne,
mais tres peu d’entre eux sont spécialisés en basse vision et
connaissent les produits en dehors de la ONCE.
- Les opticiens (« Opticos ») commercialisent des aides visuelles
alors qu'ils n'ont pas de formation spécifique pour la basse vision :
ce sont les principaux interlocuteurs des personnes non affiliées a
la ONCE.
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- Les optométristes (« Optometristas ») sont des opticiens avec
une spécialisation pour la basse vision. Les jeunes générations de
professionnels sont dorénavant pour la plupart « optico-
optometristas ». Les optométristes de basse vision ne sont pas
reconnus comme une profession de santé et il y en a trés peu en
dehors des rangs de la ONCE.

- Les ophtalmologistes sont des médecins spécialistes, qui
connaissent peu les aides a la communication pour déficients
visuels, en dehors de la ONCE.

Le « réhabilitateur », quant a lui, assure le support technique sur les
produits et notamment les logiciels et les aides électroniques. Ce dernier
assure un réle trés important, car il comprend les besoins des usagers et
aide ces derniers au quotidien, mais les seuls qui existent travaillent pour la
ONCE.

La question de la profession liée a la basse vision est conflictuelle en
Espagne, car celle-ci n'est pas un statut reconnu. Ainsi les
ophtalmologistes ne sont pas trés mobilisés sur le sujet et n‘ont pas
toujours le réflexe d'orienter les usagers vers des centres de basse vision,
méme si des progres ont été faits ces dernieres années en ce sens.

Hors ONCE, il n'y a pas non plus de service de formation ou de
réhabilitation adapté pour réintégrer les malvoyants, ni aucun centre de
basse vision public. Il n'existe qu'une seule école d'optométrie basse
vision en Espagne, située a Terrassa, le CUV®. Les seuls professionnels
du systéme public sont des ophtalmologistes, qui ne sont pas spécialisés
en basse vision.

Les seuls professionnels spécialisés travaillent dans les rares centres de
basse vision privés et restent trés peu nombreux.

4.3. Information usager

Pour les affiliés a la ONCE, cette organisation a également un réle
important de conseil. Outre son réle de fabricant, distributeur et financeur,
elle assure la traduction de versions étrangeres des produits et I'adaptation
au marché espagnol et elle assure le conseil et la préconisation auprés de
ses affiliés. Elle a par ailleurs un role de défrichage des nouvelles
technologies, gu’elle assume notamment grace a son centre technologique,
le CIDAT.

29 Centre Universitaire de la Vision
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En outre, les affiliés & la ONCE bénéficient gratuitement de I'aide de
professionnels spécialisés en basse vision, qui ont des compétences
reconnues dans l'utilisation des aides et la réhabilitation.

Enfin, quelques rares associations commencent a se mettre en place,
mais elles n'ont pas vocation a adapter les aides aux besoins spécifiques
des usagers ; elles sont la, en premier lieu, pour les aider de maniére
générale et les aiguiller vers des produits standard.

Ainsi, les non affiliés a la ONCE sont extrémement mal informés. Hors
ONCE, la plupart des déficients visuels n’ont aucun moyen d’étre informés,
linformation n’étant pas relayée par les ophtalmologistes. lls ne
connaissent donc pas l'existence des aides techniques et pensent qu'il n'y
a aucune solution pour les aider. Plus les produits sont sophistiqués (tels
que les aides étudiées ici), moins ils sont connus. La ONCE est
extrémement renommeée auprés du grand public mais n'a pas pour
vocation de sensibiliser 'ensemble de la population sur ces sujets. Elle se
concentre sur ses affiliés, de plus en plus ciblés.
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5. FORMATION DES PRIX
ET RESTE A CHARGE

Le taux de TVA pour la plupart des aides visuelles est de 7%, si la
preuve de I'amélioration sensible de la qualité de vie de I'usager a pu étre
faite. C’est la ONCE qui tient principalement ce réle de lobbying.

Dans le systeme ONCE, les aides visuelles sont a priori moins cheres
gue dans les pays voisins. La ONCE étant une ONG, elle ne conserve
théoriqguement pas de marges commerciales. Les usagers payent
néanmoins la consultation avec I'ophtalmologue. D’autre part, la ONCE
traduit les logiciels de fabricants étrangers et ne conserve pas de marge
sur ces opérations, contrairement aux distributeurs classiques.

Les prix de la ONCE sont largement inférieurs a ceux pratiqués par
les autres distributeurs car elle négocie fortement avec les fabricants.
Elle commande en effet les aides visuelles en gros volume pour couvrir des
besoins pluriannuels et ne mise pas sur les produits les plus innovants.
Ainsi, les prix appliqués par la ONCE sont plus faibles que les prix moyens
d'autres pays, et d'autant plus faibles que les prix appliqués par d'autres
distributeurs en Espagne.

A titre d’exemples, voici le prix d’achat des téléagrandisseurs de la ONCE
aux fabricants (et prix vendus par la ONCE aux usagers)® :
0 Les téléagrandisseurs les plus basiques : 400 (600 )
0 Les modeles sans connexion au PC : 900 a 1 000 (1200 )
0 Les modéles connectables aux PC, avec des écrans
séparables entre le PC et la machine ou non: 1 500
(1800 )
La différence de prix entre ce que la ONCE achéte et ce quelle
commercialise s’explique par le service, la maintenance ainsi que la TVA.

Hors du systéme ONCE, les aides visuelles sont cependant plus
chéres sur le marché espagnol que dans les autres pays européens.
Ceci est vrai pour toutes les aides techniques, mais a fortiori pour les aides
visuelles, le marché étant peu développé et fermé, avec le quasi monopole
des opticiens et clinigues de basse vision. Par exemple, un

% Source : ONCE
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téléagrandisseur « Myreader » de Humanware est commercialisé entre
4 000 et 5000 *! en France et 6 800 en Espagne®.

Cette différence peut s’expliquer tout d’abord par les marges nettes des
fabricants qui peuvent étre comprises entre 50 et 70 % selon les produits.
D’autre part, les cliniques de basse vision et les opticiens peuvent
conserver entre 100 et 400% de marge brute, malgré le faible niveau de
services. Par ailleurs, les professionnels prescrivent souvent les produits
les plus chers, pour pouvoir justifier une marge supérieure. Ceci est un
probléme fondamental en Espagne d’apres les acteurs interrogés.

Ainsi, les usagers doivent acheter les aides a des prix supérieurs de 300 a
400% a ceux de la ONCE.

Les prix des distributeurs sont construits a partir du prix d’achat aux
fabricants et des colts engendrés (importation, traduction...). Le prix d’'une
aide électronique est en moyenne de 1 600 .

de recours pour les non affiliés a la ONCE.

forme du co-financement de l'aide jusqu’a 25% de son montant.

Ainsi, dans la plupart des cas, les usagers doivent payer la totalité
des frais de leur poche, ce qui leur revient en moyenne a 1 600 pour
une aide a la communication pour déficients visuels classique (pour
I'aide technique, la consultation, I'adaptation...) : il n’existe en effet que peu

Les affiliés a la ONCE (trés minoritaires) peuvent quant a eux
bénéficier d’aides visuelles a titre gratuit, dans le cadre de leur
emploi ou de leurs études. Les affilies a la ONCE ne travaillant pas
peuvent également recevoir des aides ponctuelles, notamment sous la

4000 d'aprées les acteurs interrogés, 5000 sur le site francais
d’Eurobraille pour un Myreader 2500
(http://www.eurobraille.fr/index.php?page=tarif&titie=Tarifs)

%2 Sources : Humanware ; Incap
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CHAPITRE 4 -
PRISE EN CHARGE DES
FAUTEUILS ROULANTS

Etude européenne sur le marché et les prix des aides techniques destinées aux personnes
handicapées et en perte d’autonomie - ALCIMED - 2009
45



1. POPULATION
CONCERNEE ET TAUX
D'EQUIPEMENT

De méme que dans les autres pays, il est trés difficile de connaitre le
nombre de personnes handicapées moteur en Espagne. Il peut
toutefois étre estimé a environ 1,5 million : I'étude INE* de 2008 a
recensé 3,5 millions de personnes handicapées, soit 8,5% de la population.
Parmi elles, environ 35% souffriraient de déficiences physiques réduisant
fortement leur mobilité, soit prés de 1,5 million de personnes.

Le taux d’équipement en Espagne serait situé a prés de 100% des
personnes nécessitant un fauteuil roulant, d’'aprés les différents
acteurs de la filiere. La plupart des personnes peuvent bénéficier de
fauteuils roulants financés par la sécurité sociale. Cependant, ces fauteuils
sont bien souvent inadaptés aux besoins des usagers et restent parfois
inutilisés. Ainsi, on estime a moins de 30 % la proportion de personnes
dont le fauteuil roulant correspond réellement a ses besoins.

% Instituto Nacional de Estadistica
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2. PRODUITS DISPONIBLES
ET VOLUMES

Tous les types de fauteuils roulants sont commercialisés en Espagne,
mais les plus vendus sont les modéles remboursés par la sécurité
sociale, soit les plus basiques, les autres se vendant difficilement. Ainsi,
les produits qui disparaissent de la liste des modeles pris en charge ne se
vendent plus du tout. Les gammes de prix représentées sont donc moins
élevées gu’ailleurs. Qui plus est, les usagers espagnols n’exigent pas une
marque ni une qualité élevée, a I'exception de ceux pour qui il s’agit de la
troisieme ou quatriéme utilisation. Les produits correspondant au catalogue
représentent ainsi plus de 90% du marché. Les fauteuils les plus prescrits
sont des fauteuils manuels autopropulsables.

La plupart des fauteuils roulants que I'on trouve aujourd’hui sont
ceux des leaders internationaux tels que Sunrise Medical, Invacare,
Ottobock et Permobil (ces deux derniers dans une moindre mesure).
Cependant, seuls les modeles les moins sophistiqués de leurs gammes
sont pris en charge. La plupart des fabricants nationaux ont été absorbés
par les leaders européens. Avec la forte concurrence des constructeurs
étrangers, ce marché est en effet trés concentré: il ne reste que
quelques rares fabricants de fauteuils roulants nationaux, stimulés
par les nouvelles lois sur I'accessibilité des personnes handicapées.
En effet, la nouvelle loi de 2006%* pour la prise en compte de I'accessibilité
et la dépendance a stimulé le marché et quelgues sociétés se sont créées.
Ces fabricants nationaux sont donc majoritairement spécialisés dans les
aides techniques pour la mobilité et produisent des fauteuils tres basiques
adaptés au marché national. Cependant, leur proximité avec les
orthopédistes rend l'adaptation au cas par cas des fauteuils plus facile
gu’avec les multinationales étrangeres.

A noter que si auparavant la fabrication était réalisée exclusivement en
Espagne, aujourd’hui les pieces viennent majoritairement d'Asie.

% Cf. p. 16, 1.2. Prise en charge des aides techniques
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3. MARCHE DES
FAUTEUILS ROULANTS

Le marché des fauteuils roulants représentait 50M en 2005 en
Espagne. En effet, d’aprés le CERMI**, le marché des aides techniques
pour la mobilité représentait 360M en 2005. 15% de ces aides techniques
sont des fauteuils roulants, soit environ 50M . Ces aides pour la mobilité
sont financées a pres de 70% par des dépenses privées (en particulier des
paiements directs des usagers, ce qui est proportionnellement beaucoup
moins important pour les fauteuils roulants).

Le marché des scooters est trés faible et plutoét stable en Espagne : il
est quasiment limité aux étrangers vivant sur la cote méditerranéenne et
accoutumeés a utiliser ces produits. En effet, I'aspect culturel compte
beaucoup pour I'utilisation de certaines aides techniques, et les espagnols
ne sont pas accoutumés a utiliser des scooters. La location est souvent
pratiquée. Les scooters ne sont pas subventionnés et coltent entre 2 000
et 5 000 , mais certains orthopédistes soucieux du bien-étre des usagers
peuvent demander une prise en charge en les assimilant a des
caractéristiques propres aux fauteuils roulants électriques.

% Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
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4. CIRCUIT DE
DISTRIBUTION

Les principaux distributeurs d’aides techniques pour la mobilité sont
les orthopédistes et les pharmacies. Il existe 3 000 points de vente de
fauteuils roulants dont plus de 1 500 orthopédistes®* (le reste étant
principalement des pharmacies), devant répondre a un certain nombre de
critéres, tels que la présence d'un « responsable technique », des zones
spécifiques d'accessibilité, des moyens matériels adéquats, une
documentation technique sur les produits, un systéme de contréle du
produit et un espace darchives. Les pharmacies et les orthopédistes
distribuent majoritairement les fauteuils roulants financés par la sécurité
sociale.

Quelques grandes chaines d’orthopédistes, dédiées a la commercialisation
d’aides techniques, existent a I'échelle nationale :
Via Libre, distributeur de la ONCE®, qui posséde plusieurs
magasins dans le pays et un show room. C’est le distributeur le plus
cher du marché.
Mundo Abuelo, qui développe des magasins partout en Espagne
depuis deux ans et commercialise des produits de la vie
guotidienne a destination des personnes agées, mais adaptées
également pour les personnes handicapées (notamment des
fauteuils roulants). lls ne sont donc pas particulierement spécialisés
dans les fauteuils.

Seuls les orthopédistes les plus importants, et en particulier les
chaines, sont autorisés a commercialiser des fauteuils roulants sur
mesure (bien que les fauteuils sur-mesure soient en réalité adaptés par les
fabricants). En effet, une licence est nécessaire, ce dont disposent
principalement les plus grands distributeurs®.

% Source: la Prestacion Ortoprotésica en Espafia: Evolucion, Situacion y

perspectivas ; FEDOP, avril 2007

s Organisation nationale pour les aveugles espagnols

% Le comité multi disciplinaire en charge des révisions du catalogue est composé
en grande partie des syndicats des grandes chaines d'orthopédistes et ne consulte
pas de professionnels de santé. Lors de la derniére révision du catalogue catalan
par exemple, la plupart des caractéristiques additionnelles concernaient des
fauteuils sur mesure, que n’ont pas le droit de vendre les petits orthopédistes.
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Le niveau de services fournis par les distributeurs n’est pas toujours
optimal. Les orthopédistes sont peu formés sur les fauteuils roulants en
particulier et sur les besoins spécifiques des usagers et ne délivrent pas les
produits adéquats mais les plus intéressants pour eux. Ce manque de
formation et de spécialisation est d’autant plus vrai pour les pharmaciens,
qui ne connaissent pas les spécificités techniques des différents modéles
de fauteuils.

I n'y a aucun contréle sur le suivi des préconisations, bien que les
associations d’usagers telles quECOM* tentent de faire progresser ce
chantier. Elles tentent notamment de mettre au point un systéme pour que
les orthopédistes ne soient payés qu'aprés que le niveau des prestations
délivrées a l'usager ait été vérifié (vérification par un médecin par exemple,
ou bien certification et contrdle par une structure tierce).

De trés nombreux usagers ont de mauvaises expériences avec les
orthopédistes. Par ailleurs, la demande est trés forte et les orthopédistes
d’envergure importante sont rares dans certaines zones (dans les petites
villes, on ne trouve des fauteuils roulants que dans les pharmacies) donc
les services sont médiocres. A I'heure actuelle, les orthopédistes sont
percus par un grand nombre d’'usagers comme de simples intermédiaires
entre l'usager et le représentant national des fabricants au moment de la
facturation, mais guéere plus, en raison de leur manque de compétences
techniques. Cependant, les usagers n'ont pas le choix et n'ont aucun
intérét a acheter leurs produits sur Internet, car dans ce cas ils ne
bénéficient pas de garanties, d’adaptation, d’essais, ni de prise en charge.

Les orthopédistes se fournissent chez des distributeurs nationaux ou
des représentants nationaux de fabricants étrangers : ils ne passent
généralement pas directement par les sieges européens de ces
entreprises.

% Fédération nationale de 150 associations sur le handicap physique.
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5. SYSTEME DE PRISE EN
CHARGE ET CIRCUIT
USAGERS

5.1. Circuit usagers

Pour pouvoir bénéficier d’'une prise en charge, la prescription d’un
médecin est nécessaire. Il n'y a pas besoin de certificat d’invalidité pour
obtenir son fauteuil roulant. Le médecin délivre ainsi a l'usager une
prescription pour un fauteuil, mais qui reste vague car généralement le
médecin connait peu les spécificités des modéles. Les généralistes
peuvent prescrire les fauteuils roulants basiques. Pour les fauteuils roulants
électriques, il faut le diagnostic dun médecin spécialisé, un
« réhabilitateur”® ». Le médecin oriente ensuite l'usager vers des
professionnels spécialisés dans le choix et l'adaptation des aides
techniques (ergothérapeutes, kinésithérapeutes...) en hépital ou en centre
de réhabilitation, qui lui recommanderont un type de modéle précis.

L'usager se dirige ensuite chez I'orthopédiste (voire la pharmacie) de son
choix*. La complexité de la procédure dépend du type de produit. Pour
certains modéles, le protocole est simple et rapide et pour d’autres, il faut
des exigences particulieres sur le profil de l'usager et une équipe
particuliere pour les prescrire. C'est notamment le cas pour les fauteuils
roulants électriques et d’autres aides onéreuses et sophistiquées.

Quelques hopitaux spécialisés distribuent également leurs propres fauteuils
roulants, mais ils sont peu hombreux (un a Madrid, un a Barcelone...).

Le délai d'obtention du fauteuil peut s'étaler de 15 jours a 6 mois. La
consultation n'est pas payée par I'usager en général, sauf si I'orthopédiste
passe un temps qu’il juge important a adapter le fauteuil roulant : il peut
alors le facturer.

9 Proche du médecin de Médecine Physique et de Réadaptation francais

“! D'apres les acteurs interrogés, les orthopédistes mettent en place des actions de
communication fréquentes envers des médecins pour les convaincre de conseiller
aux usagers de se rendre dans leur centre.
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Les orthopédistes sont tres peu formés aux besoins spécifiques des
usagers nécessitant un fauteuil. Un nouveau statut, le « technicien
orthopédiste », vient d’étre créé a cet effet, ainsi qu'un master dédié.

L'usager retourne en théorie voir le médecin avec le fauteuil pour vérifier
que le modele fourni n'est pas inférieur au modéle prescrit. Ceci est trés
onéreux (il faut déplacer 'ambulance, un assistant pour les personnes qui
en ont besoin) et trés chronophage. Par ailleurs, en pratique, cela se fait
trés peu et lorsque c’est appliqué, les médecins n’ont pas de temps dédié a
cette tache et signent donc rapidement les papiers sans réellement vérifier
que le fauteuil corresponde aux caractéristiques décrites dans le catalogue.

5.2. Circuit de prise en charge par la
sécurité sociale

Pour la prise en charge des fauteuils roulants, la sécurité sociale

rembourse |'usager a posteriori ou bien paie directement le

distributeur :
Comme décrit précédemment”’, dans certaines Communautés
(telles que Madrid, Castilla de Mancha ou encore le Pays Basque),
le systéme de « recettes et dépenses » est appliqué. L'orthopédiste
ou le pharmacien envoie ensuite la facture a la sécurité sociale.
L'usager paie et est remboursé par la sécurité sociale, sous
réserve d’acceptation du dossier, aprés un mois et demi a deux
mais.
Dans d’autres Communautés, I'usager se rend de la méme maniere
chez I'orthopédiste ou le pharmacien et repart avec son fauteuil, car
la sécurité sociale paiera directement le professionnel. Le probléme
dans ce cas est que les orthopédistes et les pharmaciens ne sont
pas remboursés rapidement et peuvent donc rencontrer des
difficultés financieres. Ce systeme pourrait donc évoluer
prochainement. L'usager n’a quant a lui rien & débourser en théorie,
mais il arrive qu’'une demande soit émise pour un produit plus
sophistiqué, impliquant que la différence de prix soit payée par
l'usager. Ce cas est plus rare dans ces Communautés car il
nécessite un niveau de connaissances de l'usager élevé sur les
produits existants et un soutien important de la part des
professionnels de santé pour justifier la dérogation.

2 Cf. p 27, paragraphe 4.1.Systéme de prise en charge
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Il est donc possible d’obtenir un fauteuil roulant financé par la
sécurité sociale, mais il s’agit généralement d’un fauteuil basique et
peu adapté aux besoins spécifiques de la personne. L@ide financiere
pour l@cquisition d@ides techniques est octroyée par la Communauté
Autonome. Elle est basée sur le catalogue national de Prestations des
Orthoprothéses d’'INSALUD®. Ce catalogue ne mentionne que quelques
catégories de produits, les aides les plus récentes par exemple n'y figurant
pas.

Ainsi, la sécurité sociale rembourse les fauteuils roulants*, mais avec des
prix fixés :
Fauteuils roulants manuels : principalement des fauteuils roulants
manuels tres peu chers (jusqu’a 350 ). Ces fauteuils roulants sont
anciens, basiques, sans aucune fonction de confort.
Pour dautres fauteuils roulants (fonctions supplémentaires,
aluminium, accessoires supplémentaires...), 'usager peut payer la
difference dans les Communautés dans lesquelles le modéle de
« recettes et dépenses » est appliqué. Dans les communautés ou le
remboursement se fait directement a I'orthopédiste, il faut un devis
et il faut prouver l'avantage comparatif pour l'usager, pour que
'assurance accepte, ce qui est rare.
Par exemple, pour un fauteuil roulant a propulsion autonome,
pliable avec dossier inclinable, repose-pieds réglables et
rabattables, le financement sera a hauteur de 367,82 et peut étre
renouvelé tous les 18 mois. Si le fauteuil choisi est plus cher,
'usager paie la différence.

Fauteuils roulants électrigues (les plus basigques également) : les
prix sont fixés autour de 3 500 , mais sont variables selon les
Communautés. Pour qu’un fauteuil roulant électrique soit attribué, il
faut que le diagnostic comporte des tests sur les capacités
mentales, visuelles et comportementales de l'usager notamment.
La prise en charge des fauteuils roulants électriques est beaucoup

3 Institut National de la Santé (organisme de gestion des prestations de santé,
ayant transféré ses compétences a toutes les Communautés Autonomes). Les
Communautés Autonomes ont toutes une définition différente des aides
techniques, des systemes de prise en charge et des prix différents. Avant que les
communautés ne deviennent autonomes, le systéme était géré par Insalud, qui
dépensait environ 10 M (valeur pour I'an 2000) par an pour le financement des
fauteuils roulants (69% des dépenses étaient privées et 31% publiques en 2001).
* Ainsi que les orthéses, prothéses et autres accessoires et aides techniques,
mais cela passe par d’autres administrations, telles qu'IMSERSO.
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plus rare. Les critéres a remplir pour avoir droit a un fauteuil roulant
électrigue ne semblent pas toujours justifiés aux yeux des
professionnels de santé et des associations. La pertinence de
critéres tels que I'absence de probléme auditif a justifier ou encore
de lincapacité a manipuler seul le fauteuil manuel est notamment
contestée.

D’'importants progrés en termes de qualité des fauteuils ont été
réalisés récemment, méme si les modéles distribués restent
principalement basiques. Les catégories de fauteuils distribués par le
systeme public ont été révisées il y a plusieurs années. Les modéles
conviennent désormais a un plus grand nombre d’'usagers, mais ne sont
toujours pas adaptés a tous (insuffisants pour les personnes ayant une vie
trés active, dangereux pour les personnes au-dela d’'un certain poids, ne
permettant pas de monter une marche, fauteuils électriques avec des
batteries n’ayant qu'une trés faible autonomie...). Ainsi, les critéres de
qualité des fauteuils pris en charge restent malgré tout peu exigeants et le
montant des subventions associées fait stagner le marché vers des
produits basiques. Ceci pourrait étre optimisé notamment en incluant dans
le catalogue national des descriptions de fauteuils roulants plus légers et
plus faciles a manipuler.

A cet égard, le catalogue national est en cours de révision en 2009,
pour y inclure de nouveaux produits, comme par exemple les fauteuils
en aluminium ou en titane et exclure des produits archaiques encore
présents. Certaines Communautés suivent encore le catalogue national
(telles que Madrid, qui est toutefois en train de construire le sien), mais
quoi qu’il en soit, toutes les Communautés vont devoir prendre en compte
ce nouveau contenu national, en plus des améliorations qu’elles ont déja
potentiellement apportées au niveau régional (en ajoutant des produits ou
en allouant des sommes plus importantes pour un méme type d’article)®.
Par exemple, au Pays Basque, la Communauté Autonome prend en charge
la totalité du fauteuil roulant électrique méme s'il est plus cher que ce qui
est stipulé sur le catalogue national, ce qui va a I'encontre de la tendance
nationale.

Aucune aide financiére n’est proposée dans le cadre de I'adaptation :
cette adaptation codte trés cher, or elle n'est pas pris en charge dans la
plupart des Communautés, telles que Madrid (font exception la Catalogne,
'Andalousie, le Pays Basque ou encore Valence). Ainsi, I'usager ne peut

%> Source: la Prestacién Ortoprotésica en Espafia: Evolucion, Situacion y

perspectivas ; FEDOP, avril 2007
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parfois pas prendre en charge ces frais et son fauteuil reste donc inadapté
(aussi bien pour ce qui concerne l'ajustement que les accessoires
additionnels, tels que les coussins anti-escarres, les repose-pieds, repose-
mains ou repose-téte). Théoriquement, le nouveau catalogue de la
Communauté de Madrid devrait désormais inclure la prise en charge de
ces articles.

Les fauteuils roulants appartiennent aux usagers, bien qu’en théorie ils
soient contraints de les retourner lorsqu’ils n’en ont plus l'usage, ce que
personne ne fait en pratique, a I'exception d’'une province du Pays Basque.
Dans cette province, une banque d'aides techniques a été créée pour
échanger les produits et en faire profiter le plus grand nombre de
personnes. Un tel projet est également a l'étude en Catalogne. De
telles banques commencent a se créer grace a la volonté et a la motivation
de quelques acteurs. Elles prennent de I'ampleur, servent d’exemples et
finissent parfois par attirer des subventions de la part des municipalités
voire des Communautés Autonomes. Elles permettent de compenser
certaines lacunes du systéme public (délais, personnes non couvertes...)
grace a des préts temporaires, non conditionnés par I'dge ou les revenus.
La Loi sur la Dépendance permettra probablement d'attirer plus de
subventions pour ce type de projets.

Au global, il n’y a donc presque pas de réutilisation des fauteuils et ils sont
souvent perdus.

Par ailleurs, il est possible de louer des fauteuils roulants auprés des
orthopédistes pour une durée limitée le plus souvent, mais aucune prise en
charge n’existe dans ce cas.

Les prestations orthopédiques (achat de protheses, orthéses,
fauteuils et accessoires) ont représenté 127 millions d’euros de
dépenses publiques en 2006, soit 3,17 par habitant et par an, dont la
moiti€ concerne les plus de 65 ans. Le nombre de prescriptions a
augmenté au cours de ces dernieres années. Par exemple, en
Andalousie, il y en a eu 270 000 en 2000 (pour 34M ), 290 000 en 2001
(37M ), 310000 en 2002 (40M ), 330 en 2003 (44M ), 347 en 2004
(46M ) et 351 en 2005 (47M ).

Les dépenses relatives aux fauteuils roulants spécifiquement concernent
un tiers de ce montant, s’élevant ainsi a plus de 40 millions d’euros?’, soit
80% du marche total des fauteuils.

% Source: la Prestacién Ortoprotésica en Espafia: Evolucion, Situacion y

perspectivas ; FEDOP, avril 2007
*" Source : Prestaciones ortorpotésicas : no satisfechas desde la oOptica de las
personas usuarias; COCEMFE
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5.3. Dispositifs de prise en charge
complémentaires

D'autres aides ponctuelles peuvent étre demandées aux
Départements des Affaire Sociales, mais elles ne concernent pas
directement les fauteuils roulants. Ces systémes d’assistance sociale
sont différents d’'une Communauté a l'autre et couvrent d’autres besoins :
adaptation du domicile, matériel informatique, soutien a |@utonomie
personnelle et a la communication, aides a la mobilité (véhicule et
adaptations), accessoires pour le fauteuil roulant tels que les coussins anti-
escarres ou un moteur propulseur pour un fauteuil manuel, etc.
En Catalogne par exemple, un catalogue spécifique fait mention de 151
codes pouvant chacun comprendre une ou plusieurs familles de produits
de soutien. Le PUA (Programme d'aides sociales pour les personnes
handicapées) du Département des Affaires Sociales, prévoit un certain
budget (20,9M en 2009) pour aider les personnes handicapées en
difficulté a acquérir des aides techniques : le nombre de demandes influe
donc sur la somme versée a chacun.

Ces aides ne couvrent pas la totalité du prix d’achat (80% au maximum en
théorie, mais souvent bien moins) et sont calculées en fonction des
revenus du foyer de l'usager. Ainsi, I'usager peut solliciter les services
sociaux, mais uniquement si ses revenus sont faibles, pour des produits
non couverts par le catalogue du Ministere de la Santé et jamais pour
100% de la somme. Les produits peuvent étre achetés d®ccasion, hors
d@&spagne ou dans tout type de magasin et ne sont pas nécessairement
listés dans le catalogue national.

La procédure est complexe en raison de |'évaluation préalable et des
documents a fournir et peut prendre entre 3 et 18 mois. En effet,
I'enveloppe disponible ne couvre pas toujours toutes les demandes, auquel
cas les dossiers sont réouverts I'année suivante.

Ceci est décidé au cas par cas, or les équipes qui prennent les décisions
ne sont pas des professionnels de santé et sont peu sensibilisés aux
besoins spécifiques des personnes handicapées et en perte d’autonomie.
Par ailleurs, par ce biais, les usagers ne disposent d’aucune information et
d’aucun lien avec des professionnels de santé, ce qui rend difficile leur
appréciation du produit le plus adapté a leurs besoins.

Ainsi, les montants attribués via les Départements des Affaires
Sociales restent faibles et les personnes handicapées ont souvent
des difficultés a acquérir par ce biais les aides techniques dont ils
auraient besoin, notamment pour s’'intégrer en société.
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Dans le cadre d'un accident de la route, des prestations
supplémentaires peuvent étre attribués a l'usager : une indemnisation
apres l'accident peut en effet étre délivrée a vie par l'assurance du
responsable, basée sur I'estimation des besoins de l'usager et apres
négociation (renouvellement des fauteuils roulants plus fréquents,
accessoires d’adaptation couverts, subventions mensuelles a vie d’'une
valeur de 150% des revenus au moment de l'accident...).

La nouvelle loi sur la dépendance concerne en partie les fauteuils
roulants, mais sous l'angle des personnes &agées plus que des
personnes handicapées. Les tests d’évaluation des besoins sont fondés
sur les spécificitéts des personnes agées et non des personnes
handicapées et par conséquent certaines d’entre elles refusent de passer
ces tests de peur de perdre les aides dont elles disposent déja. Par
ailleurs, la loi se concentre sur les aides humaines plutét que sur les aides
techniques, et la mise en application de cette loi ne devrait pas étre
effective dans I'immédiat.

Il 'y a que trés peu d’aides a la réhabilitation ou a la réinsertion
professionnelle et la proportion de personnes handicapées physiques qui
travaillent est faible*®. Ceci est di en particulier & la peur des usagers de
perdre leur pension d’invalidité et de ne pouvoir la retrouver au cas ou ils
perdent leur emploi, étant donné la complexité des démarches a
entreprendre.

5.4. Information usager

Le niveau d’information de l'usager reste globalement trés faible.
L'information est extrémement dispersée : les usagers ne savent pas ce a
quoi ils ont droit, ni comment faire pour y parvenir ou encore a qui
s’adresser.

En effet, I'information est lacunaire de la part des orthoprothésistes (qui ont
beaucoup de pouvoir lors du choix du fauteuil face au manque de
connaissance des usagers et les orientent bien souvent en fonction de leur
propre intérét commercial), des mutuelles, des services de sécurité sociale
et services sociaux (qui peinent a expliquer en quoi les textes de lois se
traduisent concretement), ainsi que des instances gouvernementales et
autonomes qui ne délivrent pas d'études sur le domaine et n’incitent pas
les acteurs a afficher leurs prix.

8 Les acteurs de la filiére regrettent de ne pouvoir I'estimer plus précisément, par
mangue de données statistiques disponibles.
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Quelques associations régionales défendent les intéréts des usagers
pour des handicaps spécifiques, mais elles sont peu visibles. Dans
chaque Communauté Autonome, il y a de nombreuses associations
locales, souvent formées par une quinzaine d’'usagers qui luttent pour leurs
droits. Elles sont souvent fédérées au niveau des Communautés
Autonomes (par ECOM en Catalogne, par ASPAYM a Madrid...) et sont :

- locales,

- spécialisées dans une pathologie le plus souvent,

- visant a diffuser l'information (quelques volontaires),

- parfois destinées a offrir des services (écoles spécialisées,

logements adaptés, spécialistes...).

Elles ont donc un réle de conseil principalement (ex : Aspaym et PREDIF,
financées par la ONCE ; COCEMFE...) et tentent de combler les lacunes
d’'information des usagers en présentant les aides techniques et les
moyens de les utiliser grace a des publications spécialisées et des sites
Internet.
Ces associations auraient besoin de soutien financier et logistique, car
leurs membres ne savent pas toujours ou chercher linformation ni
comment conseiller les usagers de maniére globale et non en leur donnant
linformation brute. Les associations manquent de moyens et ont donc
globalement peu dimpact. Cependant, la présence de personnes
spécialisées pour discuter des aspects techniques des produits, des droits
et des différentes opportunités de prise en charge, est indispensable.

Ainsi, les personnes dont le handicap est récent ont parfois des
difficultés a étre informées sur les produits disponibles et les
systémes de prise en charge. Les usagers semblent peu connaitre les
produits. Cependant, on note ces dernieres années une certaine
amélioration du systeme, les Communautés Autonomes étant notamment
supposées communiquer sur les aides techniques disponibles et les
niveaux de prise en charge pour chacune delles.

Une fois dans le circuit de prise en charge médico-sociale, les
usagers sont toutefois en lien avec des professionnels de santé, des
« réhabilitateurs » notamment, spécialisés et a méme de les conseiller
sur le choix des fauteuils roulants les plus adaptés.

Les médecins « réhabilitateurs » sont en général les prescripteurs : ils ont
une trés bonne formation et sont spécialisés. lls identifient les besoins
précis et renvoient ensuite 'usager vers les professionnels adéquats.

Ainsi, les personnes handicapées qui sont déja dans le circuit de soins et
d’acquisition d'aides techniques sont bien informées sur les produits
adéquats a leurs besoins, grace a ce réseau de professionnels de santé.
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Cependant, l@formation des professionnels de santé et du personnel
administratif sur les produits subventionnés ou encore sur les démarches
nécessaires pour obtenir une prise en charge est minimale.

Certains usagers vont directement voir I'orthopédiste, sans passer par un
médecin spécialiste. Comme mentionné précédemment, le niveau de
connaissances spécifiques des orthopédistes est souvent médiocre. Il
n'y a pas dobligation de formation et le nouveau statut de technicien
orthopédiste est tres récent. Par ailleurs, leur formation est plutdt orientée
vers la conception d’'aides technigques et non pas leur adaptation et leur
correspondance aux besoins des usagers.

Ainsi, la plupart des usagers ne connaissent pas bien les produits et ce qui
correspond a leurs besoins et se basent avant tout sur des critéres
esthétiques, ce sur quoi tendent a jouer les orthopédistes pour faire monter
les prix.
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6. FORMATION DES PRIX
ET RESTE A CHARGE

Le prix de vente des fauteuils des fabricants aux distributeurs est
supérieur de 50% a 100% au codt de production ; les orthopédistes
les commercialisent ensuite généralement au double du prix d’achat.

A titre d’exemple®,

pour un fauteuil roulant manuel standard pliant :
0 Le co(t de production pour le fabricant est de 100 ;
0 Celui-ci le vend entre 150 et 200 aux orthopédistes ;
0 Les orthopédistes le vendent autour de 350 (montant pris

en charge par la sécurité sociale).

pour le fauteuil roulant électrique basique :
o Codt de production : 1 000
0 Prix de vente aux orthopédistes : 1 800
0 Prix de vente aux utilisateurs finaux : autour de 3 500

Ces niveaux de prix (couvrant les colts variables de production et les
services) sont classiques : il y a quelques années, les marges des
fabricants aussi bien que des orthopédistes étaient plus importantes, mais
aujourd’hui elles ont tendance a diminuer®™. En effet, les prix des fauteuils
roulants ont énormément baissé, pour atteindre les limites fixées par les
remboursements. Toutefois, le montant de prise en charge des catalogues
est inférieur au prix réel du marché dans la plupart des cas.

Pour les modéles moins basiques, les fabricants ne donnent que
rarement des prix conseillés de vente publique aux orthopédistes : les prix
ne sont pas du tout régulés et I’on peut trouver le méme modele a des
prix allant du simple au double selon les orthopédistes.

Dans le cas des Communautés ou se pratique le paiement direct, les
orthopédistes essaient de s’aligner sur les prix du catalogue, pour que le
fauteuil soit gratuit ou presque pour l'usager. Mais certains produits ne
figurent pas encore sur le catalogue (ex : fauteuils en aluminium). Il est
alors possible de l'inscrire sous une catégorie proche. Les orthopédistes
sont tenus d'avoir des catalogues de produits, mais les prix n'y figurent
pas. Enfin, les orthopédistes les plus importants tels que Via Libre

9 Sources : Quvitec ; OBEA-Chair
* Sources : OBEA-Chair ; Quvitec
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parviennent a obtenir des prix inférieurs grace a l'effet de volume des
contrats qu'ils nouent avec les fabricants.

La principale condition d’accés au marché en Espagne pour les
fauteuils roulants est leur prix : les fabricants ne vendent donc pas
exactement les mémes modeles en Espagne qu’ailleurs, mais plus souvent
les modéles dentrée de gamme. Les montants de subventions
accordés et par conséquent les prix des fauteuils tendent a diminuer
a chaque révision du catalogue.

Le taux de TVA appliqué aux fauteuils roulants est de 4%
actuellement en Espagne.

Y

Ainsi, le reste a charge pour I'acquisition d'un fauteuil roulant
basique est nul dans la plupart des cas.

En effet, les usagers choisissent préférentiellement un fauteuil roulant
basique, correspondant aux caractéristiques du catalogue car il sera pris
en charge par la sécurité sociale. Les fabricants nationaux s’arrangeant
pour produire des fauteuils & des prix correspondant aux niveaux de
prise en charge, ces fauteuils constituent I'essentiel du marché.

Pour des fauteuils roulants plus sophistiqués, la décision est prise au cas
par cas : l'usager peut alors payer le montant global ou la différence
avec les forfaits du catalogue lorsque le remboursement est supérieur.
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