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Living Lab MACVIA Handicap

Le Living Lab MACVIA Handicap dans le contexte international, national et régional

Santé publique

La population du Languedoc Roussillon est évaluée à 2,67 millions d'habitants (Insee 2011). Plus de 10 % de la population régionale se trouve en situation de handicap, qu'il soit mental, moteur, psychique, auditif ou visuel [START_REF]La Charte Région Languedoc Roussillon Handicap[END_REF]. Parmi ces personnes handicapées, la prévalence du handicap neurologique et locomoteur est mal connue, mais on sait qu'il figure parmi les toutes premières causes de handicap pour les personnes de moins de 60 ans dans notre pays (figure 1) [START_REF] Palazzo | Respective contribution of chronic conditions to disability in France: results from the National Disability-Health Survey[END_REF]. On estime ainsi qu'il concerne plusieurs dizaines de milliers de personnes de moins de 60 ans en Languedoc Roussillon.

Intégration dans l'EIP on AHA selon les plans d'action

Plan d'action A2 Le LLMH s'intègre dans le plan d'action sur la prévention des chutes (tableau I). Celles-ci concernent plus de 50 % des personnes porteuses d'un handicap neurologique et/ou locomoteur. Leur fréquence dépend de l'étiologie et de la sévérité des déficiences [START_REF] Reynard | Could local dynamic stability serve as an early predictor of falls in patients with moderate neurological gait disorders? A reliability and comparison study in healthy individuals and in patients with paresis of the lower extremities[END_REF]. Les actions du LLMH s'intègrent dans une stratégie pluridisciplinaire comprenant la prévention et le traitement des troubles neuro-orthopédiques et des pathologies dégénératives surajoutés, la préconisation et l'adaptation d'aides techniques au déplacement, la préconisation et l'adaptation d'aménagements de l'environnement personnel ou professionnel de la personne handicapée.

Plan d'action A3

Les actions du LLMH en matière de prévention de la malnutrition sont multiples avec, entre autres, la prévention de la dénutrition en lien avec les troubles de déglutition d'origine neurologique ou l'isolement social, la prévention de la surcharge pondérale et de l'obésité pour les personnes handicapées ayant un trouble de la marche ou pour celles se déplaçant en fauteuil.

Plan d'action B3

Le LLMH offre plusieurs exemples de prise en charge intégrée des soins pour les personnes handicapées. Ces prises en charge se structurent à partir de plusieurs établissements de santé qui offrent des bilans ambulatoires en hospitalisation de jour dédiés à ces patients. Ces bilans associent des prestations médicales et paramédicales multidisciplinaires, coordonnées par le médecin de médecine physique et de réadaptation (MPR), des prestations techniques dans le champ de l'aide technique en lien avec des industriels du secteur (exemple des cliniques du positionnement pour les patients en fauteuil), et des prestations médico-sociales dans lesquelles le rôle des associations d'usagers est déterminant. 

Glossaire

Plan d'action C2

La logique de vie autonome est centrale dans le LLMH. Elle repose sur les acteurs régionaux : établissements de santé, maisons départementales des personnes handicapées (MDPH), structures médico-sociales, services de soins infirmiers à domicile (SSIAD), service d'accompagnement à la vie sociale (SAVS), professionnels de santé libéraux, conseils généraux, Association de gestion du fond pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées (AGEFIPH), Fonds pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonction publique (FIPHFP). Plusieurs initiatives régionales en matière de nouvelles technologies illustrent la volonté de notre région de développer les outils technologiques dédiés au maintien à domicile et d'aide à la vie autonome [START_REF] Lebec | High level functions for the intuitive use of an assistive robot[END_REF].

Plan d'action D4

Le LLMH fédère de nombreuses initiatives locales en matière d'aménagements du logement et d'accessibilité permettant un maintien à domicile des personnes handicapées.

Problématique régionale

Notre région offre un cadre exceptionnel à la structuration du Living Lab MACVIA Handicap (figure 2).

Les établissements sanitaires publics ou privés de la région proposent une offre de soins reconnue dans la prise en charge aiguë des maladies neurologiques ou ostéo-articulaires. La très forte implantation régionale de services de médecine physique et de réadaptation à orientation neurologique ou ostéo-articulaire favorise un dynamisme important dans la prise en charge des personnes handicapées : le LR dispose de 2,1 lits et places de soins de suite et de réadaptation pour 1000 habitants, ce qui le place au-dessus de la moyenne nationale à 1,7/1000 habitants. Par ailleurs, le maillage régional en matière de structures médico-sociales accueillant des personnes handicapées de moins de 60 ans est particulièrement dense, avec 4,8 places pour 1000 habitants alors qu'il n'est que de 4,1 au niveau national [12].

Figure 1

Imputabilité des principales classes de maladies sur le handicap en France, en fonction de l'âge des populations, du niveau d'incapacité ressentie, et du niveau de dépendance [START_REF] Palazzo | Respective contribution of chronic conditions to disability in France: results from the National Disability-Health Survey[END_REF] Montpellier La prise en charge globale de la personne handicapée de moins de 60 ans revêt une importance toute particulière en Languedoc Roussillon.

Objectifs

Le LLMH regroupe des initiatives originales destinées à améliorer la prise en charge des personnes handicapées en intégrant des usagers, des acteurs du champ sanitaire, des acteurs du champ médico-social, et des industriels, en lien avec les organismes académiques d'enseignement et de recherche implantés dans la région. L'idée est d'abord de mettre en place des organisations simplifiées permettant le suivi ambulatoire des personnes en situation de handicap et regroupant sur le même site un suivi médical et paramédical, un suivi médico-social, et un accès à des prestations très spécifiques autour des aides techniques. Ce suivi ambulatoire se structure souvent sous la forme de journées de bilan en hospitalisation de jour, sur les CHU de 

Activités sociales

Un très grand nombre d'associations à vocation médico-sociale existe dans la région [13]. La déclinaison régionale de la politique nationale de la Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA) se fait via les MDPH qui sont en liens très étroits avec les établissements sanitaires et médico-sociaux. Le LLMH a pour objectif de renforcer les échanges entre cette kyrielle de correspondants, qu'il s'agisse de structures étatiques ou de structures associatives, afin de simplifier le parcours de vie des personnes handicapées. Le Living Lab du Centre communal d'action sociale (CCAS) de Lattes (L'Etape) est très utile pour présenter les aides techniques aux usagers, en situation écologique.

Associations de patients

De nombreuses associations d'usagers sont impliquées dans les actions du LLMH. Elles constituent un relais d'information important pour les patients/usagers. Elles contribuent à un certain 

FIPHFP:

  Fonds pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonction publique ; AGEFIPH : Association de gestion du fond pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées ; CEDMH : Centre d'évaluation des dispositifs médicaux et du handicap ; CNSA : Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie ; DIRECCTE : Direction des entreprises, de la concurrence, de la consommation, du travail et de l'emploi ; EVADIMM : Évaluation du dispositif médical de Montpellier ; IFMK : Institut de formation en massokinésithérapie ; INRS : Institut national de recherche et de sécurité pour la prévention des accidents du travail et des maladies professionnelles ; IFE : Institut de formation en ergothérapie ; INRIA : Institut national de recherche en informatique appliquée ; LIRMM : Laboratoire d'informatique, de robotique et de microélectronique de Montpellier ; SATT : Société d'accélération du transfert de technologies ; Transfert LR : Agence régionale de l'innovation du Languedoc Roussillon.

Le

  Living Lab MACVIA HandicapActivités de soinsLes activités de soins du Living Lab MH reposent avant tout sur des bilans multidisciplinaires ambulatoires du handicap neurologique et locomoteur. Ces activités de bilan sont présentes dans plusieurs établissements sanitaires de la région, comme par exemple le secteur d'hospitalisation de jour du département de MPR du CHU de Montpellier, le centre d'évaluation HADEMOP du département de MPR du CHU de Nîmes, le secteur d'hospitalisation de jour du Centre Propara. Ces structures référentes entretiennent des liens étroits avec les établissements sanitaires et médico-sociaux de la région, mais aussi avec les réseaux de ville qui adressent très volontiers leurs patients pour un bilan complet (Union régionale des professionnels de santé, Montpellier). Elles associent régulièrement les associations d'usagers à la démarche de bilan proposée à ces patients (tableau II). Elles offrent parfois des prestations très spécifiques, comme par exemple les « Cliniques du Positionnement au fauteuil roulant » (CHU de Nîmes, Centre Propara et Institut Marin Saint-Pierre), ou les centres de bilan en vue de la reprise de la conduite automobile (Centre du Grau du Roi, Centre Bouffard-Vercelli, Centre Propara). Enfin, certaines sont dédiées à des pathologies spécifiques comme les maladies neuromusculaires (Centre de référence Grand Sud intégrant le CHRU de Montpellier et le CHU de Nîmes, en lien très fort avec l'Association française des myopathies, AFM), la sclérose latérale amyotrophique (CHRU de Montpellier). . . Ces structures de bilans multidisciplinaires ambulatoires du handicap neurologique et locomoteur sont presque toujours adossées à des équipes de recherche avec lesquelles elles conduisent des projets de recherche sur les déficiences sévères de l'appareil neuro/locomoteur et sur le handicap. Elles sont en relation étroite et souvent contractualisée avec des industriels développant des dispositifs médicaux de rééducation ou de réadaptation (EVADIMM au CHU de Montpellier, CEDMH au CHU de Nîmes, CENROB au Centre Propara).

Figure 2

 2 Figure 2 Localisation géographique des principales structures et groupes de structures impliquées dans le LL MACVIA Handicap

  

  Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie ; INRIA : Institut national de recherche en informatique appliquée ; LIRMM : Laboratoire d'informatique, de robotique et de microélectronique de Montpellier ; SATT : Société d'accélération du transfert de technologies ; Transfert LR : Agence régionale de l'innovation du Languedoc Roussillon. ainsi recensés sur le CHU de Montpellier. Plusieurs reposent sur l'expertise des équipes de MPR dans l'évaluation des dispositifs médicaux dédiés à la compensation des grandes déficiences[START_REF] Laffont | Home trials of a speech synthesizer in severe dysarthria: patterns of use, satisfaction and utility of word prediction[END_REF][START_REF] Laffont | Evaluation of a stair-climbing power wheelchair in 25 people with tetraplegia[END_REF][START_REF] Laffont | Evaluation of a graphic interface to control a robotic grasping arm: a multicenter study[END_REF]. Cette plateforme entretient des liens forts avec son environnement régional : Transfert LR, pôle de compétitivité Eurobiomed, SATT AxLR, conseil régional. . . Le CHU de Nîmes a mis en place le CEDMH, structure de recherche dédiée à l'évaluation des dispositifs médicaux destinés aux personnes en situation de handicap. Son rôle est à la fois le co-développement et l'évaluation clinique de dispositifs médicaux non invasifs destinés à des patients en situation de handicap. Cette structure a permis d'accélérer le transfert de connaissances vers l'autonomie ou le confort de la personne handicapée. Ceci a permis de favoriser les dépôts de co-brevets CHU-industrie et de finaliser des études de qualité comparant l'efficacité de dispositifs existants ou de prototypes reposant sur des critères d'évaluation robustes (indices de pression pour les matelas, étude cinématique pour les guidons de transfert). Ces travaux sont réalisés grâce aux liens forts entre l'École des Mines d'Alès et sa structure d'incubation (Innov'up), les sections génie civil et génie mécanique de l'IUT de Nîmes, la participation de l'Institut national de recherche et de sécurité pour la prévention des accidents du travail et des maladies professionnelles (INRS), du laboratoire M2H d'Euromov et le soutien de la CNSA. Il s'inscrit dans la dynamique locale de la communauté d'agglomération de Nîmes, de la CCI de Nîmes, du plan 2014-2020 de 3S en LR et des actions de la Directe. technologique de l'EMA, créé en 1984, accueille des projets en lien avec les thématiques des laboratoires. L'incubateur a ainsi permis la création d'entreprises dans le domaine du handicap et de la santé, telles que : Le Griot 30 , Cairpol 31 , Bodydens 32 , Ostéorêve 33 . . . Parmi les projets en cours de développement, on peut citer, notamment, les projets S&J Technologies (dispositif médical pour la détection et la prévention de chutes liées à la maladie de Parkinson) et UBIMOV (logiciel de détection de situations potentiellement à risques pour les résidents des EHPAD). Les missions de l'EMA ont développé la pédagogie entrepreneuriale de formation-action avec l'appui d'HEC-Entrepreneur 34 . Les élèves ont réalisé différents services innovants destinés aux personnes en situation de handicap, comme par exemple un déambulateur permettant à des enfants déficients intellectuels de participer aux jeux de leur âge.Les liens avec le tissu industriel régional ou national sont forts et se structurent de façon accélérée depuis une dizaine d'années. Les organismes spécialisés dans le transfert technologique (SATT AxLR, Transfert LR), les incubateurs régionaux et le pôle de compétitivité Eurobiomed facilitent la mise en relation entre industriels et organismes publics, établissements de soin et établissements de formation. Les liens avec l'industrie s'expriment à travers des partenariats de recherche qui vont des phases de Recherche & Développement à l'évaluation clinique en situation de vie. L'exemple de la jeune société NaturalPad est une illustration exemplaire de cette structuration en Living Lab régionale, avec une implantation forte dans les établissements de soin, une incubation au sein d'Euromov et plusieurs projets de recherche en cours sur les jeux vidéo de rééducation.Le concept de Living Lab Santé et Autonomie a été défini par un rapport du ministère de l'Industrie en 2011[START_REF] Picard | Pertinence et valeur du concept de Laboratoire vivant (Living Lab) en santé et économie [Pertinence and value of the Living Lab concept for health care and independent living[END_REF]. Ces initiatives se structurent en Europe à travers des organisations, comme par exemple le réseau ENOLL (The European Network of Living Labs -http://www.openlivinglabs.eu/). Le Living Lab MH répond au cahier des charges proposé par ce réseau avec la particularité d'avoir localement une implication forte des équipes cliniques qui fait parfois défaut dans les Living Lab autonomie-santé. Par ailleurs, il regroupe sur une même région un très grand nombre de structures publiques et privées susceptibles de se structurer dans ce sens en mettant en commun leurs moyens et leurs savoir-faire. d'intérêts : les auteurs déclarent ne pas avoir de conflits d'intérêts en relation avec cet article.
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