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Editorial

" Chers amis, ¢’est avec un grand enthousiasme que je reprends cette année la présidence de I'lRME.

Grace a mon predécesseur, le Professeur Tadié et son comité straté-
gique que je remercie du temps qu'ils m'ont trés amicalement consa- JOURNEE SC|ENT|F|QUE
cré, c'est une chance et un honneur d'ceuvrer pour une association 3

forte d'une communauté de chercheurs et cliniciens engagés. Au mo- £l de 'IRME

ment d'un réel tournant dans les avancées scientifiques pour proposer '
des thérapeutiques aux patients et en lien avec le conseil scientifique
présideé par le Professeur Courtine, nous avons ciblé nos actions sur S
les méthodes de stimulation pour une rééducation active afin de limiter 26 lf"“"er 2023 -

le handicap. Un lieu de recherche dédié & ces techniques s'est ouvert Conférence du Professeur Gregoire COURTINE
a Paris, modéle que nous souhaitons reproduire rapidement pour que et du Professeur Jocelyne BLOCH

vous tous puissiez en bénéficier. Parce que tout traitement mis au point &
nécessitera une rééducation intense pour I'optimiser. En liens étroits Systémes implantés pour améliorer ©

avec les laboratoires académiques ou les entreprises pharmaceutiques, : :
Nous CeUVIONS pour que ces approches soient enfin évaluées en France les fonctions neurologiques ’ ’

dans un cadre trés srict de surveillance. Ces collaborations permettront Et présentations par différentes équipes :

d'éviter le départ des patients vers des destinations lointaines pour rece- Etat des lieux de la prise en charge des traumatises
voir des fraitements non validés, couteux et potentiellement dangereux medullaires et des etudes cliniques en France

ce qui n'est pas admissible.

En apportant votre soutien & I'"RME, vous participez activement aux finan- Auditorium de I'Institut de Myologie
cements des nouvelles thérapeutiques afin qu'elles soient disponibles en Hopital de la Pitie Salpétriere
France et les études ciblent les I€sions récentes mais également anciennes
pour qu'aucun traumatisé ne reste dans I'impasse. Nous sommes a votre . eoriotion obligatoire
écoute et mon souhait est de favoriser les rencontres patients-chercheurs Journée gratuite sur insCrip ion

cliniciens pour que vos témoignages dynamisent les recherches. irme@noos.fr
\os dons, entierement consacrés a notre appel d'offres, permettent d’ameé- Programme en li
liorer les techniques de prise en charge afin de permetire a chacun de
conserver ou de retrouver une bonne sante."
Contactez-nous, faites-nous connaitre, des études sont en cours, nous vous expliquerons les criteres de sélection des patients. Ensemble, nous
pouvons limiter le handicap et mettre au point les traitements de la moelle épiniére de demain. \/enez nous rencontrer
le 26 janvier prochain !

gne sur notre site www.irme.org

Pr. Pierre-Francois Pradat 4
Neurologue et président de I'RME
> IRME
| Institut pour la Recherche sur la Moelle épiniére et ’Encéphale
25, rue Duranton - 75015 Paris - France

Téléphone : +33(0) 1 44 05 15 43 - E-mail : irme@noos.fr
www.irme.org




Le rapport de la HAS de

juillet 2017 sur I'Accuell,
accompagnement et organisation
des soins en établissement de santé
pour les personnes en situation de
handicap rappelle que le passage
en établissement de rééducation
constitue un moment critique pour
le maintien de I'autonomie des
personnes en situation de handicap.
En effet, le patient handicapé doit
passer d'un milieu qui I'aidait &
compenser son handicap et dans
lequel tout favorise ses reperes a
son domicile reorganise par des
aidants, dont la priorité reste les
contraintes du soin technique et
sont tellement sollicités qu'ils ne
trouveront pas néecessairement

le temps pour la composante
d'accompagnement, sans laguelle
le soin ne peut étre de qualité.

C'est dans une logigue de « soins
de parcours » citée dans ce rapport,
qui mentionne I'approche qui
articule le soin technique (cure)

et le « prendre soin » (care), en
vue d'assurer la continuite de ces
soins et de porter une attention
constante aux besoins singuliers de
chacun et leur évolution que nous
avons souhaité pouvoir offrir a nos
patients une structure adaptée,
accessible a tous, intégrée dans
leur cadre de vie qui leur permette,
en toute liberté, de pratiquer une
activité physique de fagon réguliere.

Pr Pierre-Francois Pradat

La RECHERCHE en MOy Vg Mg )T

Création d’un fonds de dotation par I’IRME :
Ouverture de Station Debout, centre de sports et activités physiques adaptées

‘ ‘Pour

et marche assistée par robotique

DOUVOIr VOUS Proposer un programme
adapté en fonction des Séquelles’ ’

font part de leurs difficultés d'orientation vers une rééducation d'entretien,

N ous avons de plus en plus de demandes de patients chroniques qui nous
essentiellement faute de place.

Une réflexion a été menée a partir de ce constat a l'initiative de Dorine Bourneton,
marraine des actions de I''RME et paraplégique depuis plus de trente ans a la suite
d'un crash d'avion sur la nécessité d’une salle de sport innovante adaptée aux patients
porteurs d'un handicap moteur. Utilisatrice réguliere depuis une rencontre entre un
fabriquant frangais et I''RME, son idée était de rendre accessible au plus grand nombre
des séances de marche pour que, comme elle, les personnes paraplégiques retrouvent
le temps de leur venue au centre, une autonomie qui leur permette différentes activités
physiques. En effet les progres de la robotique, comme I'exosquelette, constituent un
véritable espoir que I'on doit faire sortir des laboratoires pour les rendre disponibles aux
patients. En reproduisant artificiellement un schéma de marche sur la motricité et les
retours propriocept, ils offrent sans doute un tres fort potentiel pour reorganiser des
circuits neuronaux fonctionnels. Comme le démontrent les travaux exceptionnels de
Grégoire Courtine, president du Consell scientifique de I'lRME, nous sommes persuades
qu’associée a une stimulation medullaire, une limitation du handicap séquellaire est
maintenant possible. Notre volonté est désormais d'en démontrer les bénéfices.

Encadrees par des cliniciens spécialistes (neurologues, médecins de medecine physique
et réadaptation), les activités sont proposees de fagon personnalisées et encadrées par
des bindmes (kinesithérapeute et educateur d'activités physiques adaptées spécialistes
du handicap neurologique). Plusieurs études cliniques afin d’évaluer le benéfice
de seances hebdomadaires dans des pathologies ciblées sont également mengées,
promues par I'IRME.

Ce centre, appelé Station Debout, dont 'activité phare est la marche assistée par un
exosquelette de derniere génération, propose également différentes activités : deux
modeles de tapis roulant avec harnais sur lesquels les exercices peuvent étre associés
a de réalité virtuelle, vélo électrique adapté pour fauteuil roulant, rameur électrique
avec electrostimulation, cours de yoga thérapeutique. C'est donc avant tout un lieu
de recherches cliniques qui vise a évaluer le bénéfice de chacune de ces activites
sportives adaptées au handicap, a visée de soins de rééducation et de réadaptation
pour maintenir ou restaurer le mouvement et les capacités fonctionnelles des patients
et prévenir des complications ostéo-articulaires de long terme.

Les activités du centre ont donc pour objectifs, et pour soulager une forte demande
hospitaliere, de concourir a la prévention, au dépistage, au diagnostic, au traitement et
a la recherche. Le modéle dont nous étudions en premier lieu la faisabilité a pour but
d'étre reproductible partout en France. LANTS a Lyon (acronyme anglais pour Sport
et Thérapies Neuro-rééducatives Avancees — Advanced Neuro-rehabilitation Therapies
& Sport) fondee en 2015 a linitiative de Vance Bergeron, chercheur au Laboratoire
de Physique de I'Ecole Normale Supérieure de Lyon et tétraplégique a été le premier
club avec ces objectifs. Une collaboration étroite avec cette equipe permet aujourd’hui
dans ce centre, de proposer des activités d'électrostimulation associées a différents
mateériels.

Station Debout complete son offre qui est entierement gratuite pour ses membres, avec
une possibilité de prise en charge psychologique et une réinsertion dans le parcours de
soins facilitées pour les patients chroniques quand elle est nécessaire.



La mise en ceuvre de ce projet trés innovant

a été concrétisée dans le cadre d’un mécénat
Louvre Banque Privée grice a Jean-Marc Ribes,
président de son directoire, et Dorine Bourneton
responsable de la politique RSE de cette banque.

C'est autour de deux priorités que le centre Station Debout s'est
ouvert : veiller a I'accessibilitt au sens large pour le maintien de
I'autonomie de la personne et fédérer les équipes autour de ce
projet pour un changement et un acces facile aux sports adaptés.
Le maintien d’une activité physique réguliere au-dela de la période
de réadaptation est primordial chez les sujets avec un handicap est
considérée comme une priorite, un droit pour tous, dans un rapport
de I'OMS sur le handicap notamment neurologique.

Nos patients tres informés par les médias sur I'importance de I'activité
physique, ne peuvent avoir a domicile les matériels nécessaires et
sont tres demandeurs de conseils et suivi individualisé.

Nous le savons tous, notre systeme de santé, pourtant riche des
meilleurs spécialistes de la phase aigué et médecins rééducateurs,
manque de moyens pour assurer la mission d’'une rééducation
a vie comme le recommande la HAS. Apres avoir bénéficié de la
meilleure prise en charge dans un centre de rééducation, les patients
entrent le plus souvent dans le cercle vicieux de la sedentarité et du
handicap avec toutes les conséquences connues sur la qualité de
vie et la santé. De nombreux travaux, utilisant I'imagerie ou encore
I'EEG, ont démontré que la réorganisation fonctionnelle des circuits
et la plasticité cérébrale se poursuivaient tout au long de la vie pour
compenser un déficit neurologique. Ce projet dans sa phase de
développement nécessite I'expertise d’un réseau multidisciplinaire,
reeducateurs, neurologues, medecins du sport et I'organisation avec
le personnel paramedical, kinésithérapeutes et spécialistes APA
formes aux techniques de neurostimulation et aux matériels proposes,
ergothérapeute, psychologue, neuropsychologue.

Centre Station Debout
43 Ter rue Etienne Marcel - 75001 Paris

Contact ; irme@orange.fr
IRME 25 rue Duranton - 75015 Paris

e STATIONAR 't'Orgam?e 3 Parg pou
@\ DEBOUT" étre ensuite reprodui

partout en France 99
§8) Pour que tous en bénéficient =

Hamza Qitout, Sarah Ferreira, Ghida Trad

& Dorine Bourneton
marraine de ’'IRME
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Qu'est-ce que la neuroplasticite ?

La stimulation médullaire, mais également la rééducation, ont
pour but d'aider les circuits du systeme nerveux a Se reconstruire
apres qu'une lésion, comme un fraumatisme de la moelle
épiniére, soit venu perturber leur fonctionnement. Ce phénomene
s'appelle la neuroplasticité, démontrée par une multitude d'études
scientifiques. Le systeme nerveux, loin d’avoir une structure fixée et
immuable possede de remarquables capacités d'adaptation depuis
la naissance jusqu'a I'age adulte en réponse a des modifications de
I'environnement ou des lésions. Cette neuroplasticité se produit par
une adaptation du fonctionnement du cerveau mais aussi par une
modification de sa microstructure, en permettant la formation de
nouvelles synapses (les expansions des neurones qui permettent
de les connecter entre eux pour former des circuits).

v Un remodelage tout le long de la vie

Au deébut des années 2000, une expérience desormais célebre a
été menée chez des chauffeurs de taxi londoniens afin d’observer
les changements survenus dans leur cerveau alors qu'ils suivaient
des années d’entrainement spatial complexe. Les chercheurs ont
decouvert qu'a la fin de la période d’entrainement, I'hippocampe du
cerveau, une structure clé dans la mémorisation, des chauffeurs de
taxi avait considérablement augmenté lorsqu'on mesurait sa taille
en imagerie.

v Aprés une lésion du cerveau ou de la moelle épiniére

Cette plasticité du systeme nerveux a un role crucial pour compenser
apres une lesion, qu'elle qu'en soit la nature. Elle a d'abord été
étudiée aprés une lésion cérébrale, comme un traumatisme
ou un accident vasculaire cérébral. La moelle épiniere, parfois
considérée a tort comme une simple autoroute faisant cheminer
les informations du systéme nerveux, est une structure complexe
malis qui possede les mémes capacites d'adaptation capable de
reorganiser le fonctionnement de ses circuits, créer de nouvelles
synapses et « réveiller des centres » dormants comme le centre
autonome de la marche (voir encadré). Stimuler ces mecanismes
de compensation pour les rendre encore plus performants, ¢'est
bien le but de la neuromodulation complétée par la rééducation.
Plus étonnant encore, la moelle lésée va contraindre en quelque
sorte le cerveau a S'adapter pour Iui envoyer des influx plus
efficaces. L'analyse de zones cérébrales en IRM chez des patient
souffrant d'amyotrophie spinale, nous avons constaté une densité
plus importante de neurones dans des zones cérébrales impliquées
dans la motricitt mais également dans des regions impliquees
dans les capacités intellectuelles ou sociales.

Qu’est-ce que le Réseau Locomoteur Spinal ?

Parmi les mécanismes qui peuvent expliquer un effet de Ia
stimulation, 1 y a celui de la réactivation du réseau locomoteu
spinal, ou central pattern generator (CPG) en anglais. Il s'agi
d'un réseau de neurones tres particulier, localisé dans la moelle
épiniere et qui joue un role majeur dans la locomotion. C'est a
debut du XXo siecle qu'est émise I'nypothese révolutionnaire
que ce centre était capable de générer de facon autonome
des mouvements locomoteurs rudimentaires des membres
posterieurs, ceci en I'absence de toute influence provenant d
cerveau. Dans les années 80, Serge Rossignol démontre que
la réactivation de ce centre était impliquée dans la récupératio
de la motricite chez le chat apres une lésion de la moellg
épiniere. Son role chez I'homme est moins important, ca
lors de I'évolution, il a fallu que soient privilégiés des circuits
complexes commandés par le cerveau afin de permettre |
bipédie. Néanmoins, sa réactivation pour permetire une activite
des muscles des membres inférieurs a bien été observée che
des patients atteints d’une lésion compléte de la moelle épiniere
Ce centre est remarquablement plastique notamment en fonctio
des afflux sensitifs qu'il regoit. C'est bien le role de la rééducatio
comme de la stimulation médullaire, de favoriser I'activation de
ce centre pour aider a une récupération motrice.

Références :
radi methode-scientifique/
6577579
si-le-handicap-moteur-



-z SOUTENE/ Demarche centrée sur le patient :
L!ACTION Information, conseil, orientation
\Vous étes nombreux a nous contacter pour nous
) poser vos questions sur les articles publiés, les
D E |_ | R I\/I E equipes citées dans la presse genéraliste ou dans
les revues scientifiques. Participez a nos entretiens par visioconférence

pour poser vos questions, faire le point sur les recherches en cours, les
protocoles cliniques et les criteres d'inclusion dans ces études.

Pour plus d'informations écrivez-nous ! les « call patients » sont organisés
chaque mois avec un spécialiste.

irme@noos.fr ou par notre formulaire de contact

L'IRME compte aujourd’hui de nombreux
adhérents qui assurent par leurs dons
I'avancee de la recherche, et qui contribuent
a relayer son action dans le monde entier.

Adhérer, c’est s’impliquer dans s ~N
la vie d’une grande association Grace au soutien du Fonds d'Entraide GMF,

et contribuer ainsi, avec nous, f le soutien psychologique gratuit est proposé dans
a vaincre le handicap.

le cadre du circuit dédié au traumatisme cervical
. « coup du lapin »

A remplir et a retourner dans une enveloppe timbrée a :
IRME - 25, rue Duranton - 75015 Paris - France

Contactez-nous ! [ gmt.fr

ASSUREMENT HUMain

Je souhaite : \_ J
3 adhérer a I'lBME et/ou O faire un don

membre actif (30 euros/an et +) membre bienfaiteur (150 euros et +)

et verse lIa somme de =
Je souhaite recevoir a I'adresse ci-dessous :

3 La lettre de I''RME O3 un justificatif fiscal LI’Assemblée Générale de PIRME s’est r.I

(pourtout don & parti de 15 euros) tenue le 26 octobre 2022, consultez Y
(=5
Je suis : O paraplégique O tétraplégique

O Mme O Mie O M. le compte-rendu sur notre site
www.irme.org

O tragma—crénien 3 de la famille 3 sympathisant COmmem SOﬂt Utl||8€8 VoS dOﬂS r;

%%28?? ¢ Intégralement dédiés aux projets sélectionnés par

Adresse le Conseil Scientifique de PIRME (appel d’offres),

vos dons peuvent également cibler un projet que

vous souhaitez soutenir. Vous pouvez rencontrer les

équipes. Initier un prix « jeune chercheur ». C'IRME est

UPEJ O le seul institut dédié aux traumatismes médullaires.

Je souhaite apporter un SOUTIEN REGULIER Cest tous ensemble que nous avancerons !

par prélevement automatique :
Pour mettre en place un prélevement automatique, il vous
suffit de nous envoyer votre RIB accompagné du bulletin UIRME est habilité & recevoir tous dons

de soutien ci-dessous : L . ‘
Jautorise IRME & demander & ma banque de prélever 6 6 % E;\etgasme XSSgreSa?t?gu(lji;?Itsvgismgtgﬁ‘sgi
chague mois sur mon compte, la somme de o~ ' e

010€ 015 O30 0 autre montant déduire 66 % de votre don dans la limite

Imprimé par Poivre Rose E.| - 819 773 557 www.poivrerose.net

! ! - / 1) ' 0, N

membre actif (30 euros/an et +) membre bienfaiteur (150 euros et +) de ded UC“OH fISC61|e de 20 % de yotre re‘ve'nu imposable.
Pour les entreprises, la limite est de 5 %o
Mes coordonnées bancaires (merci de joindre votre IBAN) de leur chiffre d'affaires HT. Un justificatif

IBAN || fiscal vous sera adressé en retour.
Référence unique de mandat (a compléter par IRME) L'IRME applique strictement la loi 78-17 du 6 janvier 1978 relative & «'informatique, aux fichiers et aux libertés» ainsi
L i i que les primcip.es déontologiques qui en découlent quant aux informations personnelles que vous pouvez étre amenés a

Identification du créancier g%usDcomuﬂlgquer PO o conformi des ratements de doné ” i
- : a nommé un pour assurer la conformité des traitements de données personnelles au regard des
IRME - 25, rue Duranton - 75015 Paris - France obligations prévues par la réglementation.

i i i Les donnges nominatives : INRME collecte des informations individuelles vous concerant (nom, prénom, adresse E-
Signature obligatoire : mail, ...) lors de votre adhésion. Ces informations permettent a IRME de bénéficier du prélevement automatique. Sur

le formulaire d'inscription, vous étes clairement informé du caractére des réponses. LIRME s'engage a prendre toutes
les précautions nécessaires pour protéger ces informations afin d'en préserver leur intégrité et qu'elles ne soient pas
communiquées a des tiers non autorisés.

En signant ce formuaite de mandal, vous auorsez [IME & envoyer des insiucions  vote Droit d'accés et de rectification des données transmises : comme prévu par l'article 34 de la loi « Informatique et Libertés
bangue pour déber votre cothe of volre banque & dabiter volre compte conlormément «du 6 Janvier 1978, vous disposez d'un droit d'acces, de modfication, de rectfication et de suppression des donnees
aux instructions de IRME. Vous bénéficiez du droit d'éire remboursé par votrebanque selon la qui vous concernent. Vous pourrez I'exercer en nous contactant : IRME 25, rue Duranton - 75015 Paris, tél : 01 44 05
convention pass[e(‘a advetc glled Ut?te demande (‘je remb({)urs{ement doit {atrg pre{seme‘e d?n% Igs 8 15 43, emall : irme@noos.fr

semaines suivant la date de débi pour un preievement aulorise, sans tarder et au pius 1ard dans A inati A Atr i i A | i ' -
les 13 mois en cas e prélevement non aLiorse. Vos drofts concernant l présent mandat sont \/os‘donnees nominatives peuvem gtre detrulte;. soit par votre demande expresse a \adresse ci ‘dessus‘ Pour plus d'infor-
expliqués dans une brochure que VouS pouvez vous procurer aupres de votre banque. mations sur vos droits et Iensemb\e des mentions Iégales concernant le domaine des fichiers informatiques, nous vous
conseillons de vous rapporter au site de la CNIL.

Crédits photos : DC studio, freepik, recherche IRME, Pr. Courting, Dr Bloch, Pr. Pradat. Ne pas jeter sur Ia voie pubique




