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PLAN DE LA PRESENTATION

* Organisation Générale

* Evolution Institutionnelle

* Les Moyens

* Institutions Partenaires

* Activités IFRH

* Les Axes Verticaux
* Les Programmes Transversaux multidisciplinaires

* Les Péles Régionaux

* La Politique Internationale
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

POINT SUR L’EVOLUTION INSTITUTIONNELLE

2010 : eévaluation favorable de ’'AERES

* Renouvellement sous forme de Structure Fédérative de Recherche (SFR)
« Evolution vers un quinquennat : 2011-2015
« 2011: signature de la convention entre tous les partenaires

 INSERM : GFR Groupement de Formations de Recherche
— Rattaché a I''TMO Santé Publique

* CNRS : FR 3553 Fédeération de Recherche
— Soutenu par 3 instituts du CNRS : INSHS, INSIS et INSB
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POINT SUR LES MOYENS

* Recrutement sur contrat d’une Assistante de gestion Holitiana Ranjaharioelina
* Relocalisation de Claude Liard (IR IFRH)

« GH Pitié-Salpétriere : Pble Neurologie
» Reconduction pour 3 ans du bail du site de la MSSH (Paris 13)
« Acces a Bibliosciences sur les deux sites

— Etablissement support : INSERM

— G@Gestion de certains crédits
Université de Bourgogne, CNRS, EHESP

INSERM 50 K € /an
CNRS 15 K€ /an
EHESP 150 K € /an (contrat)
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FINANCEMENTS sur PROJETS

RESSOURCES PROPRES : CONTRATS en cours gérés par I'IFRH

MiRe-DREES AAP DREES-CNSA 2010 Analyses secondes FIN 1/2014

Analyse des handicaps chez les patients souffrant d’arthrose de hanche et de genou a partir de I'étude Handicap-
Santé (volet Ménages), 2 ans, Resp : S Poiraudeau, 60 K €

EHESP cCréation de la MSSH avec le soutien de la CNSA 2011-2015

*  Chaire Participation Sociale et Situations de Handicap
*  Resp : J-F Ravaud, 2012 : 115 K € dont 30 K € pour 'Axe A IFRH

MiRe-DREES 2011-2015

+  Convention de partenariat scientifique Enquétes Handicap-Sante et revue Alter
+  Prolongation jusqu’a novembre 2014
* resp: J-F Ravaud, 250 K €

Total pour 2011-2015: 215K€ chaque Année + 425 K€ sur 5 ans
Soit 1500 K€ sur 5 ans
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INSTITUTIONS PARTENAIRES

Type d’institution Nb | Institutions partenaires (nombre d’équipes)

EPST 4 (INSERM (7), CNRS (5), INED (1), IFSTARR (1)

Et. Enseign. Supérieur | 5 |CNAM (1), EHESS (1),

Et. Public de Santé 1 [AP-HP (3)

Universités 19 | Bordeaux Il (1), Bourgogne (1), Bretagne-Occ. (1), Lille I (1), Lille Il (1),

dont CHU : 11 Lille 111 (1), , Lyon 1 (1), , ,

Nancy I (1), Paris V (4), (2), Paris Xl (2), Rennes Il (1), St-Etienne
(1), Toulouse lll (1), Valenciennes (1),

Organisme s/tutelle 1 [RHEOP (1)

publique

Fondation de recherche| 1 [Fondation Garches (1)

Total des institutions
partenaires

31

En raison des doubles appartenances, la somme des équipes de ce tableau
est supérieure a son nombre réel.
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REPARTITION GEOGRAPHIQUE

Un Institut National
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REPARTITION GEOGRAPHIQUE DE L’IFRH

€ Accueil nouvelle équipe AG 2012 :
> Péble recherche de 'INSHEA

. Groupe de recherche sur le handicap, 'accessibilité et les pratiques éducatives et scolaires
(GRHAPES) Dir S Ebersold, INSHEA (Institut National Supérieur de Formation et de Recherche
sur I’éducation des éleves handicapés et les enseignements adaptes)

. 10/2012 devient EA 7287, Université Paris X

€ Changements de direction
* Pr Djamel Bensmail succéde au Pr P Gajdos a la Présidence de la FONDATION GARCHES

€ Transformations / Fusions institutionnelles

» Equipe Rééducation et réadaptation de I'appareil locomoteur et des pathologies du rachis

Dir Serge Poiraudeau CHU Cochin — Université Paris V
=» Equipe INSERM - Université Paris V Dir Serge Poiraudeau

Epidemiologie clinique appliquée aux maladies ostéo-articulaires

* INSERM U.953 Recherche épidémiologique en santé périnatale et santé des femmes et des
enfants. Paris Dir F. Goffinet

=» Equipe INSERM - Université Paris V Dir P-Y Ancel

Evénements de la période périnatale: étiologie et conséquences sur le développement de I'enfant et
la santé maternelle

création du Centre Epidémiologie et Biostatistique
INSERM - PRES SORBONNE PARIS CITE
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

ACTIVITE SCIENTIFIQUE

“* 3 ORIENTATIONS de RECHERCHE

» Axe A: Recherches en Santé Publique et Sciences Humaines et
Sociales

* Axe B : Recherche clinique et Sciences de la Réadaptation

» Axe C : Fonctionnement sensori-moteur, Technologies pour
I'autonomie et Systémes de compensation

* 3 PROGRAMMES TRANSVERSAUX

» Le Handicap de I'enfant
» Les Enquétes INSEE Handicap-Santé

» Technologies de réalite virtuelle et de réalite augmentée appliquées
aux activités et au handicap

Instituts IIII I
thématiques | nserm
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

La Clinique

« INSERM, Univ Lyon 1, Bertrand B, Rossetti Y, Centre des Neurosciences de Lyon Equipe
IMPACT, Lyon

« Univ Paris 6, Katz R, Physiologie et physiopathologie de la motricité chez '’homme, CHU Pitié-
Salpétriere — Paris

« Univ Bordeaux 2, Joseph P-A, Handicap et systéme nerveux : action, communication, interaction :
rétablissement de la fonction et de la participation, CHU Bordeaux

 Univ.Nancy 1, Paysant J, Laboratoire de Réadaptation et d’Appareillage (LRA) - Institut Régional
de Médecine Physique et de Réadaptation, Nancy

* Univ.Paris 5, Poiraudeau S, Rééducation et réadaptation de I'appareil locomoteur et des
pathologies du rachis, CHU Cochin — Paris

« Univ Limoges, Salle J-Y, Evaluation et prises en charge du Handicap post-AVC, CHU Limoges

* Univ Saint-Etienne, Belli A et Gautheron V, Laboratoire de Physiologie de I'Exercice (LPE), CHU
Saint-Etienne

. INSERM, Univ Versailles, CIC-IT805, Annane D, Centre d’Investigation Clinigue — Innovation
Technologique Handicap, CHU Paris-Ouest Garches

« Fondation Garches, Raphaél J-C, Fondation de recherche et Supports et Développement de
Services et Moyens d’assistance, CHU Paris-Ouest Garches

. Université Versailles, Bensmail D, Cérébro-lésés, CHU Paris-Ouest Garches
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

La Clinique

« Suivi de populations spécifiques

Cette préoccupation a fait 'objet de collaborations étroites avec I'axe A.
Plusieurs suivis de populations spécifiques associant cliniciens et
éepidémiologistes concernent les enfants sourds, les enfants IMC et les
blessés médullaires tétraplégiques (enquéte Tetrafigap Il). Lexemple-type
est celui du Réseau INSERM de Recherche Clinique et Santé des
Populations « Devenir des patients porteurs de prothéses de hanche et de
genou : analyse des déficiences, incapacités et handicaps ».

* Analyse des fonctions et incapacités

Depuis longtemps, I'lFRH se préoccupe de la métrologie et du développement
et la validation d’'instruments d’évaluation des fonctions et incapacités.

Fonctions motrices

Un projet collaboratif a porté sur I'adaptation et la validation d’'une échelle
d’'incapacité fonctionnelle de I'épaule (échelle DASH) et 'analyse des
corrélations déficiences-incapacités.
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

La Clinique

Fonctions cognitives

L'impact clé des fonctions cognitives sur la dépendance et sur l'intégration socio-
professionnelle a conduit plusieurs équipes a étudier les incapacités liées aux atteintes
du langage, des fonctions visuo-spatiales (négligence), attentionnelles, exécutives et
leurs corrélats sur les troubles du comportement (U731, CIT Garches, EA 4136, U534,
ERM207). Les projets menés ont associé le développement d’outils d’évaluation clinique
et des approches physiopathologiques notamment par I'imagerie fonctionnelle cérébrale.

Fonctions vésico-sphinctériennes

Plusieurs projets ont été menés : Identification des circuits neuronaux sous-tendant la
continence et la miction. Modélisation mathématique du systéme vésico-sphinctérien.
Etudes cliniques, urodynamiques et neurophysiologiques : troubles mictionnels des
affections neurologiques et non-neurologiques ; dynamique vésico-sphynctérienne
(U731, EA4136, CIT Garches).
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

La Clinique

« Compréhension des mécanismes de I’adaptation, de désadaptation et
rétablissement de la fonction

Il s’agit d’'une thématique concernant le Rétablissement de la fonction. La recherche
effectuée en combinant orientation fondamentale, et approche clinique, fait en pratique
I'objet d’un intérét croisé entre équipes des axes B et C avec plusieurs projets
collaboratifs:

- Etude de la plasticité sensori-motrice (U534 et UMR8119 de I'axe C) ; mécanismes
adaptatifs et compensation (LAR-IRR), commande corticale du mouvement et
récupération motrice (U731), réorganisations motrices et sensitives (EA4338) ;
vieillissement moteur (EA41306).

- « Espace et action » : réle du contréle visuo-moteur, perception de I'espace et
représentations spatiales, adaptation prismatique (U534)

- La spasticité a été abordée en particulier du point de vue de sa physiologie en regard

des mécanismes spinaux impliqués dans le mouvement normal (U731) et de celui de
I'impact fonctionnel des thérapeutiques (U731, EA 4136, CIT Garches, EA4338).
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

La Clinique

- Evaluation des réponses thérapeutiques et rééducatives

Il s’agit d’essais d’interventions médicamenteuses et non médicamenteuses concernant
aussi bien le champ des fonctions motrices que cognitives ou viscérales. Des essais
thérapeutiques multicentriques sont ainsi mis en place sur des problémes qui sont au
coeur des préoccupations de la rééducation comme les traitements i) de la spasticité,
ii) de I'incontinence urinaire : Analyse des mécanismes d’action des vanilloides et
réponse thérapeutique. Evaluation du bénéfice des dispositifs et traitements locaux
de l'incontinence, efficacité et tolérance des dispositifs (neurostimulation) et de la
modulation pharmacologique du réflexe mictionnel (EA4136, U731, CIT Garches).

Mais une des particularités de la recherche thérapeutique dans le domaine de la
rééducation est d'étre confrontée au probleme bien moins codifié de I'évaluation
d’essais d’interventions non pharmacologiques ou complexes (neurostimulation,
techniques de rééducation, etc...). Plusieurs essais dans le champ cognitif
concernent particulierement :

- les fonctions exécutives et attentionnelles (Garches, EA4136, U731)

- le langage et la communication (U731, EA4136, EA3062)

IFR— la négligence visuo-spatiale (Garches, U731, U534, ERIT-M0207)
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La Clinique

ou encore dans le champ des fonctions motrices :

- les effets sur l'incapacité fonctionnelle et la qualité de vie d'un programme de
reéducation intensif standardisé dans la polymyosite et la dermatopolymyosite :
soumission au PHRC National 2006 (collaboration EP-UFR Cochin, EP-MPR
CHU Lille et U731 Paris-Salpétriére)

- le développement et la validation d’'un appareil de rééducation visuo-motrice :
projet coordonné par EA4338 (CHU Saint-Etienne) et associant 4 équipes
clinigues IFRH (Brest, Bordeaux, Lille, Garches), une équipe extérieure
(Angers) et une société industrielle.

Dans le domaine de I'’évaluation des dispositifs médicaux plusieurs essais ont
été menés ou sont en cours:

- Effets d’'une orthése de repos dans la rhizarthrose : PHRC National (équipe
Cochin)

- Neurostimulation du SPI dans les troubles sphinctériens de la sclérose en
plaques : PHRC National (équipes EA4136, U731, CIT Garches
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

ANIMATION SCIENTIFIQUE

PARTENARIATS IFRH

* IFRH-SOFMER-COFEMER : Rapprochement, mutualisation locaux et ressources humaines
 Partenariat Session Interface Cerveau Machine (Congrés SOFMER, Reims (2013)
* International Teaching Programme for Physical and Rehabilitation Medicine Trainees
Toulouse (2012), Reims (2013)

*«ALTER

» European Journal of Disability Research, (Elsevier) contrat renouvelé 2012-2015
« Création de 'European Society of Disability Research: Conférence Paris (2012), Leuven (2013)

* Programme Handicap EHESS - IFRH.
» Réseau jeunes chercheurs Handicap(s) et Sociétés

* Fondation Garches - IFRH

* Partenariat organisation des Entretiens de Garches

Les troubles urinaires et sexuels du patient neurologique (2012), Sclérose en plaques (2013), Neuromodulation et
handicap neurologique (2014)

* Participation au DVS AUTONOMIE AVIESAN/CNRS

ER * GT du Domaine de Valorisation Stratégique, animation du groupe Réalité Virtuelle & Technologies Associée
H » Consortium de Valorisation Thématique, CVT Aviesan, ITMO Technologies pour la Sante =1 Inserm
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POLES REGIONAUX EXISTANTS

« Groupe Enfant Région Rhéne-Alpes
« Médecine du Sport (Montpellier et Essonne)
* MIF (Université de Buffalo-Saint Etienne)

(Plateforme de formation a la MIF et de E-Learning)

« Centre OMS pour la CIF (Paris-MSSH)
* Plateforme Analyse du Mouvement (Paris Descartes)
« Plateforme Biostatistique (Sorbonne Paris Cité)
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

POLES REGIONAUX CREES LES DEUX DERNIERES ANNEES

» Création de la Maison des Sciences Sociales du HANDICAP
» Reprise par TEHESP des activités du CTNERHI

= Centre de documentation sur le handicap
= Equipe de recherche du Département SHSC de 'TEHESP

= Centre Collaborateur OMS sur la CIF, avec I'lnserm fé.M.UT.%@G
> Création de 3 chaires  ase 385w |
» Handicap psychique et décision pour autrui 1%'_‘ '%»5 M S S [
= Social Care : Lien social et santé [
= Participation sociale et situations de handicap REHESP

» Implantation activités IFRH
» Enquétes Handicap-Santé

» HandiMedEx :

» Projet d’'IHU : Institut Hospitalo-Universitaire classé projet prometteur, financement Investissement
d’avenir du grand emprunt : 4 M € sur 5 ans, 2011-2016
Hépital Raymond Poincaré a Garches, coordinateur Frédéric Lofaso

=  Université Versailles Saint Quentin en Yvelines, Fondation Garches

» Plateforme Régionale d’Innovation LAVAL

» Réalité Virtuelle et Situation de Handicap
= Cité de la Réalité Virtuelle

= Arts et Métiers ParisTech, CNAM
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En Projet

» Projet transversal PRES heSam

= AAP Synergie du Programme PNMU (IDEX)
= Réponse collective (Programme Handicap et Sociétés EHESS, Arts et
meétiers ParisTech, INED, CHU Cochin) resp | Ville

» IFRH membre fondateur de I'association pour la
coordination du Forum LLSA Living Labs Santé et

autonomie
= E Klinger, P-A Joseph, J-C Daviet, W Bakouche

» POle transport et mobilité durable

= Pdble de I'Université de Valenciennes

= Dynamique régionale

= Campus International sur la Sécurité et I'Intermodalité dans les

F‘i Transports (CISIT) =i} Inserm
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PERSPECTIVES INTERNATIONALES

1- CREATION D UN INSTITUT EUROPEEN DU HANDICAP
< PICS (Projets Internationaux de Collaboration Scientifiques)
<- Echange d’Etudiants
<~ Réponse a des AO en commun

< Partenariats Transfrontaliers
Nord-Pas de Calais avec GB et Belgique et Est avec la Suisse et 'Allemagne

Sud Ouest avec 'Espagne et Sud Est avec I'ltalie

2- CREATION DU RESEAU FRANCOPHONIE ET HANDICAP

3- COLLABORATION AVEC LE MAGHREB ET L AFRIQUE

4- PARTENARIAT PUBLIC/PRIVE EN EUROPE (SIEMENS, AUTO...)
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Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap Questions institutionnelles

Conclusions

L'IFRH est devenu un acteur incontournable du paysage du « Handicap » en France; Sa
stratégie 'emmeéne dans les champs d’expertise suivants:

 Recherche Fondamentale

« Recherche Clinique

« Recherche Clinique Appliquée (CIC) et Essais cliniques

« Recherche Technologique (Homme augmenté, RV, Transport Durable...)
 Enseignement (Masters, Doctorat, Diplébmes...)

« Transfert Technologique et Valorisation (Pdle de compétitivité)

« Structuration du Handicap localement et sur le plan national (Péles régionaux)

« Relation avec les groupes associatifs (patients...)

« Travail en amont avec les politiques et le gouvernement (Expertise, Appel d’offre...)
« Politique internationale et partenariats
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