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I. LA SLA 
 
 
La (Sclérose Latérale Amyotrophique) S.L.A. est liée à une dégénérescence des neurones moteurs, 
entraînant une perte de motricité progressive des membres (atteinte spinale), pouvant aller jusqu’à 
entraîner une paralysie totale. Cette dégénérescence peut toucher également les muscles respiratoires et 
ceux de la déglutition (atteinte bulbaire), qui est susceptible de nécessiter l’assistance de machines qui se 
substituent alors aux fonctions vitales. Les personnes touchées par cette maladie se retrouvent prisonnières 
d’un corps inerte, privées du plaisir de boire simplement un peu d’eau fraîche ou de manger de bons petits 
plats. Mais le plus difficile à supporter, est la perte de la parole qui coupe tout rapport avec l’entourage 
proche et exclue toute forme de vie sociale. 

 
 

 

II. L’ASSOCIATION 
 
 
« SLA aide et soutien » est une association déclarée loi 1901 à but non lucratif fondée le 17 avril 2012. Elle 
est gérée par un conseil d’administration composé de cinq personnes. La première volonté de l’association 
est d’apporter un réel soutien aux personnes atteintes par cette maladie rare. Les malades, ainsi que leurs 
proches, sont souvent désemparés par le manque d’accompagnement et d’informations face à une 
pathologie qui laisse de nombreuses questions quant à son évolution qui se traduit par des étapes qui 
conduisent à des choix vitaux : 

 

- Accepter la sonde gastrique pour pallier une sous-alimentation et des carences en protéines, en 
vitamines…, 

- Accepter la trachéotomie lorsque la fonction respiratoire devient trop faible pour expectorer les 
sécrétions trachéales conduisant inévitablement au blocage respiratoire.  
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Le choix, c’est combattre la maladie ou se laisser mourir. 

 
« Aide et soutien », sous toutes ses formes, prend alors tout son sens. 

 
 

Le but de l’association, tel qu’il est décrit dans les statuts, est d'apporter un soutien moral et une aide 
matérielle aux personnes atteintes de la Sclérose Latérale Amyotrophique, SLA, ou maladie de Charcot en 
assurant un soutien moral, une écoute permanente, un accompagnement des malades dans l'évolution 
de la maladie ainsi que pour les démarches administratives, un prêt de matériel gratuit, des actions 
médiatiques caritatives, le développement d’outils de communication et la rédaction d’un module Charcot 
traduit en 6 langues, destiné à l’enseignement médical et paramédical. Faire connaître la pathologie par 
le biais d'actions et de publications médiatiques   
 
L’idée de créer cette association fait suite à la richesse des échanges et du soutien apporté sur la page 
Facebook déjà intitulée « SLA aide et soutien », créé en septembre 2011, puis sur le site web du même nom. 
 

 

L’association en quelques chiffres au 31 mai 2022 depuis sa création : 

 

Nombre de membres actifs : 17 

Nombre d’adhérents :   2245 

Cotisations / dons : 164 129 € 

Valeur du matériel prêté gratuitement : 831 642 € 

Valeur de notre parc de matériels en prêt : 331 934 € 

Nombre de bénéficiaires du prêt gratuit 747 

Montant alloué à la recherche : 4 375 € 

Instituts qui utilisent le module Charcot :  62 

Pays de l'Alliance Internationale en contact :  24 

 

 

Les objectifs de l’année 2022 :  

 
• Agrandir notre parc de matériels en prêt gratuit jusqu'à une valeur de 360 000 €  

• Apporter une aide matérielle à 150 personnes pour une valeur de prêt de 180 000 €  

• Développer une branche domotique 
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III. LE PRESIDENT ET FONDATEUR 

 
 
 

Avant la maladie, Christian Coudre vit ses plus belles 
années professionnelles avec diverses activités 
simultanées : Instructeur TPM (gestion de la performance) 
dans un grand groupe agro-alimentaire, enseignant en 
stratégie de maintenance pour des BTS MI (Maintenance 
Industrielle) et conférencier. Parallèlement, il est 
biologiste marin et publie ses connaissances sur son site 
web « Côte Bleue », puis fonde « l’association Côte 

Bleue », essentiellement axée sur 
la sensibilisation et la découverte 
de la vie marine en milieu 
scolaire. 
 
 

 
Parmi ses diverses activités (de loisir) : la plongée autonome et l’apnée, la pêche du bord et en bateau, 
liées à la biologie marine, la photographie essentiellement animalière, puis de nombreux loisirs de 
détente parmi lesquels on compte le windsurf, la pétanque, le bowling, la patinoire.… Autant 
d'activités, pratiquées avec passions, bras ouverts à la vie et à tout ce qu’elle peut nous offrir.  
 
 
 
 
A 45 ans (juillet 2005), les premiers symptômes sont apparus. Très actif en cette période, Christian a 
vu sa vie s’arrêter pour laisser place à une nouvelle aventure, un combat permanent contre la perte 

progressive de ses fonctions vitales. Face à un tel 
changement, la loi naturelle « s’adapter ou mourir » 
prend tout son sens.  
 
 
 
 
Après avoir franchi l’ensemble des étapes des 
atteintes spinale et bulbaire de la SLA, il a retranscrit 
l‘évolution de la maladie telle qu’il l’a vécue sur son 
Manuscrit intitulé « Le module Charcot », qui est mis 
à disposition de l’enseignement, des associations 

concernées et des professionnels de la santé. 
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IV. L’ORIGINE DE L’ASSOCIATION 

 
C’est par les réseaux sociaux, fin 2011, que Christian Coudre prend la mesure de la détresse et 
l’isolement de centaines de familles touchées par la maladie de Charcot. Fort de son expérience au 
travers des étapes de la maladie, ainsi que de toutes les démarches administratives, l’obtention de 
l’ensemble des aides qu’il est possible d’obtenir en tant qu’aide humaine, d’aménagement du 
logement et des solutions de transport ou d’adaptation de son véhicule… Grâce à la ténacité de son 
épouse Valérie, il décide d’apporter son aide, à tous ceux qui sont désemparés face à la SLA. 
 
Tout a débuté par une page facebook déjà intitulée « SLA aide et soutien », comprenant des astuces 
d’ergonomie et des informations matérielles. Le support devenant inadapté par rapport à la quantité 
d’informations à faire passer, un site web s’imposait, mieux structuré, avec une analyse de la maladie 
visant à partager des traitements susceptibles d’atténuer les effets indésirables induits par la SLA. Le 
20 décembre 2011, le site était mis en ligne avec son nom de domaine. 
 
Au-delà de l’information destinée aux patients et à leurs proches, trois programmes prenaient 
forme : faire connaître la maladie, apporter une contribution à la recherche et proposer une aide 
matérielle aux personnes atteintes de la SLA à compter du mois de juillet 2012. 
 
 

V. LES MEMBRES ACTIFS 
 
Les membres actifs participent à la vie de l’association, soit en contribuant à l’animation d’activités 
ou de programmes, soit en participant à l’étude de projets, de nouveaux programmes…, lorsqu’ils 
sont sollicités par un membre du conseil d’administration. Rejoindre l'association en tant que 
membre actif, c'est participer, contribuer à l'élaboration d'activités ou tout simplement partager la 
vie de l'association en apportant son avis sur les projets ou en proposant des idées nouvelles. 
 
Nous comptions, fin 2017, 5 membres au conseil d’administration et 17 membres actifs. 

 
 

VI. LES ADHERENTS 
 
Les premiers adhérents sont des proches de la famille, des amis et des personnes touchés par la SLA 
ainsi que leur entourage. Viennent ensuite les contacts de chacun qui, ayant pris connaissance de 
l’association et de ses actions, sont sensibles à la cause et s’y joignent. La plupart des adhérents 
ajoutent à leur cotisation un don supplémentaire. L’association étant reconnue d‘intérêt général, 
toute forme don ouvre droit à une réduction d’impôt de 66% du don ou de la cotisation. 
 
L’adhésion est fixée à 10 € et nous comptions, au premier anniversaire, 286 adhérents. 
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VII. LES PARTENAIRES 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Arcade Assistance services : association d'aide à domicile et de 
services à la personne qui propose ses services au sein des Bouches-
du-Rhône. 
 

URL: https://www.arcade.ms/ 
  
  
Etant au contact de nombreux patients atteints De la SLA, nous 
avons conclus une convention dont l’objet est le suivant : 
L’Association SLA aide et soutien associe Arcade Assistance dans la 
plupart de ses projets, bénéficiant ainsi de son réseau de 
bénéficiaires et de personnel d'assistance. 
 

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

La Fondation Thierry Latran : Créée sous l’égide de la Fondation de 
France en 2008 par Thierry Latran, la Fondation aide le financement 
de la recherche pour trouver un traitement contre la SLA.  
 
Son Comité Exécutif décide de l’allocation des fonds après avoir reçu 
un avis documenté du Conseil Scientifique, composé de 
Scientifiques Européens experts reconnus du domaine de recherche 
de la Sclérose Latérale Amyotrophique. 
 
URL :http://www.fondation-thierry-latran.org/fondation/  
 
 
 
Le Réseau SLA PACA (Association loi 1901) : Basé à l’hôpital de la 
Timone à Marseille (service neurologie) a été créé pour améliorer la 
prise en charge globale du patient atteint de sclérose latérale 
amyotrophique. 
Ses objectifs : 
Progresser dans la coordination et continuité des soins. 
Favoriser la communication entre les professions de santé. 
Participer à une formation mieux adaptée des professions de santé. 
Soutenir la recherche scientifique. 
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L’Etoile bandolaise : a tenu sa première assemblée générale en 
1958. Elle gère la salle de l’Etoile bandolaise prêtée par l’Evêché 
Fréjus Toulon.  
Elle organise des soirées ciné-club en partenariat avec le cinéma 
Caméra de Bandol, le plus souvent suivies d’un débat dirigé et d’une 
« pasta maison » concoctée par ses bénévoles. 
Depuis novembre 2013, l’Etoile s’associe à notre cause en 
organisant des projections comme « Une merveilleuse histoire du 
temps », nous permettant de donner des mini-conférences sur la 
maladie, notre association et du parcours de Christian, son 
président. 
 
 
Le Collectif Solidarité Charcot regroupant au plan national les 
associations et structures qui œuvrent pour les personnes atteintes 
de la SLA. 
Membre fondateur en avril 2015, jusqu'à juin 2017, une entité basée 
sur une charte et une présentation de chaque structure membre 
dans une brochure commune 
Une cellule d'expérimentation testera de nombreuses applications 
et sera à l'origine de quelques expérimentations comme l'écriture 
par la pensée - interface cerveau-machine développée par Damien 
Perrier. 
Nous prendrons du recul pour développer d'autres projets avec un 
statut neutre 
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VIII. LES PROGRAMMES DE L’ASSOCIATION  
 

A. Apporter un soutien moral, combattre la détresse et l’isolement 

 
La première raison d’être de l’association, qui a même débuté avant sa création et qui en est 
à l’origine, c’est le soutien moral, au contact d’une centaine de personne concernée sur le 
réseau facebook. La plupart des premières questions portent sur les démarches à suivre pour 
obtenir des aides et sur le comportement à adopter envers la personne malade. Le déclic s’est 
produit en mesurant le bien apporté par les échanges, la recherche de conseils étant toujours 
associée au besoin de se confier à un interlocuteur de confiance. Du fait que Christian soit 
déjà atteint de la maladie de Charcot depuis quelques années, les contacts n’en étaient que 
mieux facilités. 
 

B. La perte de la communication : la cruauté du silence 

 A partir du diagnostic de la maladie, chaque étape de son évolution est une douleur qui 
confronte le malade à la réalité de sa dégénérescence. La paralysie des membres, la perte de 
la préhension, de la déglutition et des difficultés respiratoires sont souvent source de 
dépression ou de résignation. Mais la perte de la parole, après l’impossibilité d’écrire, prive le 
malade d’exprimer ses douleurs, ses souffrances morales, ses 
sentiments… Il ne participe plus aux discutions et se retrouve en 
peu de temps exclu de toute forme vie sociale. A ce stade, il est 
crucial et parfois même vital de rétablir le contact avec des 
moyens techniques simples et efficaces comme le Kikoz, un 
panneau de lettres et d’icones que l’on pointe par un laser fixé à 
une paire de lunettes (fabriqué par les Papillons de Charcot), puis 
des moyens plus sophistiqués, de pointage infrarouge, de synthèses vocales ou de poursuite 
oculaire sur ordinateur, qui peuvent coûter jusqu’à 8000 €, inaccessibles, même avec des 
aides financières, à une grande majorité de foyers.  

 
 

Au-delà de l’utilité du programme d’aide matérielle, Christian Coudre, aidé de Carole Forlai 
(membre actif) et Sophie Déméautis pour l’intégration du son, a développé 
un programme intitulé "Cliquer pour parler », destiné aux personnes ayant 
perdu l’usage de la parole, mais pouvant encore utiliser un ordinateur. 
Disponible en 5 langues et utilisé de l’Inde aux Etats-Unis. Il est gratuit et 
accessible sur le site web de l’association. 
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C. Faire connaître la SLA par les médias 

Le moyen le plus accessible est Internet, par l’insertion de pages et d’évènements sur les 
réseaux sociaux, puis par l’ouverture d’un site web. Créer une structure associative ouvre 
l’accès à de nouveaux réseaux et apporte une notoriété, de par les statuts et l’organisation 
requis présentés.  Elle permet de retenir davantage l’attention de la presse locale, nationale, 
des magazines, puis de l'audiovisuel. A ce titre, 18 articles de presse ont été publiés à diverses 
occasions, dont le combat de Christian et la première remise de chèque à la Fondation Thierry 
Latran. 
 
 
Les prochaines étapes du programme de médiatisation se projettent vers une presse 
nationale, des magazines spécialisés, puis vers des interviews/reportages en audiovisuel. 
 

 

D. Contribuer à l’enseignement médical et paramédical 

 
L’entrée dans les instituts de formation d'infirmières et d'aides-soignantes a été facilitée, dans 
un premier temps par l'édition d'un module Charcot de 18 pages destiné à l'enseignement, 
puis en proposant des visio-conférences avec des élèves infirmières. 

 
 
 

E. Le module Charcot 

 
Rédigé par Christian, d’après son vécu de la maladie et de son expérience 
des thérapies et appareillages se substituant aux fonctions vitales, le 
module est diffusé sur quelques 350 instituts de formations 
paramédicales en France. Il traduit ensuite son manuscrit en anglais, puis 
en italien, aidé de Carole Forlai et corrigé par une enseignante du Lycée 
St Louis (13). Avec des aides extérieures, le module est traduit en anglais, 
russe, portugais, espagnol, allemand (en cours) et il est distribué sur les 

52 pays de l’Alliance Internationale ALS/MND. 
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Apporter une aide matérielle aux personnes atteintes de la SLA 

 
Notre programme d'aide matérielle, initié en juillet 2012, apporte un soutien à de 
nombreuses personnes en leur prêtant gratuitement du matériel, pour répondre à un besoin 
vital de communiquer avec leurs proches, de rétablir une vie sociale ou plus simplement 
d’exprimer un besoin, une douleur… 
À fin juin 2022, notre parc de matériels atteint une valeur dépassant les 330 000 €. 
 
Nos principaux systèmes d'aide à la communication : 

• Des poursuites oculaires Tobii PCEye et Irisbond  

• Des ordinateurs Asus équipés de poursuites oculaires  

• Des systèmes d'appel sans fil sur bras flexibles 

• Des synthèses vocales INDI 7’’ et 10’’ 

• Des lunettes GlassOuse pour l'accès à l'informatique par les mouvements de la tête 
 

 
 

F. Organiser des manifestations caritatives  

 
Désireux de lancer un programme de contribution au 
financement du matériel de communication avec les recettes 
collectées lors des journées caritatives. Des lotos, des tournois 
de pétanque, des spectacles et d’autres programmes à venir. 
Nous devons la réussite de l’ensemble de nos programmes à 
l’implication et à l’investissement des membres du conseil 
d’administration et des membres actifs dévoués à notre cause. 
 
Événements sportifs 

Le défi Charcot Planier - Côte Bleue 
10 nageurs ont rallié le phare de Planier au port de Carry-le-
Rouet le dimanche 10 juin 2018 au profit de l'Association SLA 
aide et soutien. Un défi de 16 kilomètres à la nage. 
Accompagnés de 4 bateaux, les nageurs sont à l'eau à 7h30 au 
pied du phare pour 4 heures de traversée en pleine mer. Vous 
étiez nombreux les accueillir au port de Carry pour saluer leur 
performance aux côtés de Nathalie SIMON, marraine de l'événement. 

  



 

 11 

Championnats du Monde Masters Natation en Corée 2019 
Loïc MÉTAIS, spécialiste de la nage en bassin et en eau libre 
longue distance, s'engage aux Championnats du Monde 
Masters Natation en Corée 2019 au profit de notre 
association. 
Du 5 au18 août 2019 
 

       Le 3000 m en Eau Libre 
le vendredi 9 août à Yeosu  

En bassin olympique de 50 m : 
Le 800 m nage libre le lundi 12 août 
Le 400 m 4 nages le mercredi 14 août 
Le 100 m papillon le jeudi 15 août  3 médailles ! 

   
 

Défi YENO en baie de Noirmoutier 
 
  Mardi 3 août 2021 : Transfert en bateau vers l’Île d’Yeu 

Départ des nageurs à 7h de l’Île d’Yeu 
Durée de traversée estimée : 9h00 

Les 4 nageurs expérimentés prévoient de nager ensemble sur 
l’intégralité des 27 Km. Arrivée calculée en fonction des courants 
Plage de Onchères, Barbâtree… 
… 32km et 9h31 plus tard, les voilà arrivés à Noirmoutier, plage 
des Sables d’Or, des nageurs pour accompagner les champions 
pour les derniers efforts, bel accueil, beaucoup de chaleur dans 
les cœurs …. 

 
 
  Le Smoke and Iron Firefighters… 
… et la mairie de Cabannes organisaient les 28 et 29 mai le défi des 
999 : réaliser 999 Km en 24h dans le sud de la France à travers des 
plaines, des cols et des lacs offrant des paysages spectaculaires et des 
concerts au profit de la maladie de Charcot. 
Jean-Michel Gesvois, notre pompier biker, aussi atteint de la sla, nous 
transporte, avec ses amis, sur les roues du sud en Harley-Davidson. 
 
 
 
 
 
 



 

 12 

IX. Notre partenariat avec Irisbond Crowdbonding, SL 
 

SLA aide et soutien découvre la poursuite oculaire Irisbond prima et fait l'acquisition de sa première 
unité en mai 2016. Les premiers essais ne laissent aucun doute sur la qualité, l'innovation logicielle 
et les performances pour un coût défiant toute concurrence. Il s'en suivra logiquement une 
commande de 10 unités en juillet 2016 et 10 autres en septembre avant de passer à la génération 
2017 : l’Irisbond duo (15 unités). 
 
Le projet, dont le premier jet voit le jour le 11 avril 2017, naît d'une proposition de Marie 
Macharackova, Sales&Business Development Manager – Irisbond, notre correspondante 
commerciale et technique d'Irisbond qui assure au cours des premiers mois l'assistance à l'installation 
et la prise en main des poursuites oculaires chez nos bénéficiaires : présenter la dernière poursuite 
oculaire Irisbond duo ainsi que notre collaboration auprès des 18 centres SLA, les associations et 
autres structures qui partagent notre cause ou liées plus généralement au handicap comme l'APF et 
ses antennes nationales. 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Depuis septembre 2017, c'est Sébastien Coudre, référent informatique de l'association, qui assure l'assistance 
technique pour l'installation et la prise en main des poursuites oculaires Irisbond. 
 

 

 

 

Ci-dessus, Christian Coudre et son fils Sébastien en visio-
conférence avec le centre sla de Lille pour une présentation 
organisée par Thierry Danigo, ergothérapeute Conseil du 
Centre d'expertise et de Ressources Nouvelles Technologies & 
communication APF 
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X. FINANCEMENTS & SPONSORS 
 

Laboratoire PFIZER (2019) 

https://www.pfizer.fr/ 

 

Arch-évent (2019, 2021 ,2022) 

https://www.facebook.com/course.istery/ 

  

Magnifiques arts (2019) 

https://magnifiquesarts.com/ 
 
Fondation ROGER DE SPOELBERCH  
(2019, 2020, 2021 ,2022) 

http://www.fondation-roger-de-spoelberch.ch/ 
 
Fondation Dominique & Tom ALBERICI 
(2013, 2014, 2017) 
http://initiative-octalfa.eu/fondation/ 
 
Fonds Handicap & Société (2017, 2021) 
http://www.fondshs.fr/  
 
Fondation GROUPAMA 
(2013, 2017, 2019, 2020, 2021) 
http://www.fondation-groupama.com/ 
 
LIONS CLUB Martigues-Fos 
LIONS CLUB Côte Bleue et Marseille  
(2014, 2015, 2016, 2017, 2018, 2019, 2021, 2022) 
http://lions-de-france.org/?gclid=EAIaIQobChMIisHL16eT2QIVEp0bCh1FoQsdEAAYASAAEgIzpfD_BwE 
 
Rotary Club 
(2016) 
https://www.rotary.org/fr 
 
 
Fondation d'entreprise Le Conservateur 
(2014, 2015, 2017, 2018, 2020, 2021) 
https://www.conservateur.fr/nous-connaitre/nos-engagements/fondation-dentreprise/ 
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Conseil Départemental des BdR 
(2014, 2015, 2017, 2018, 2019, 2020, 2021) 
 
https://www.departement13.fr/ 
 
Solimut trophées caractères 
(2015)  
https://www.tropheescaracteres.fr/content/solimut 
 
TF1 - Qui Veut Gagner Des Millions 
(2015) 
http://www.purepeople.com/media/laurence-boccolini-dans-qui-veut_m1925368 
 
 
Fondation Laurène PASQUIER 
(2020) 
https://www.fondationlaurenepasquier.org/ 
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A. FORUMS, RASSEMBLEMENTS ET SALONS 

 
Le forum des associations réunit chaque année, au mois de septembre, les structures 
associatives dans chaque commune. C’est une opportunité de rencontre avec d’autres 
associations avec qui les échanges mettent en évidence des points communs ou 
complémentaires. De nombreuses personnes s’arrêtent aussi sur notre stand pour recevoir 
des informations sur la SLA et nos actions. 
 
 
La fête du bénévole, organisée chaque année par la commune d’Ensuès la Redonne pour 
rassembler les associations locales. Une journée très conviviale qui permet à chacun de 
prendre le temps de créer des liens d’amitié, ce que le rythme du quotidien ne permet pas de 
faire. 
 
 
 
 
 
 
Le salon « Autonomic » réunit, chaque année, professionnels et usagers de matériels conçus 
pour le handicap. Notre partenaire, Arcade Assistance Service, nous a permis d’occuper une 
partie de leur stand et de rencontrer d’autres personnes avec qui nous partageons le même 
centre d’intérêt.  
 
Châteauneuf-les-Martigues : associations en fête, marché de Noël et soirées concert 
caritatives 
 
 

 

 

 

   

 

 

 

 

 

 

  


