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Dr Alain CHATELIN
Président de la Fondation

Au nom du Conseil dadministration

outes les 6h, en France, 1 nouveau-née est

touché par la paralysie cérébrale, c'est-a-dire

qu'il vivra toute sa vie avec les conséquences
des lésions cérébrales survenues dans son cerveau
autour de sa naissance.

Certains ne tiendront méme pas assis, d'autres ne
pourront marcher qu'apres une longue rééducation.
Certains ne pourront pas parler sans qu'une machine
leur préte assistance pour dire les mots a leur place,
d'autres qui s'expriment facilement seront confrontés
a destroubles des apprentissages. Un sur quatre sera
atteint d'épilepsie, la grande majorité sera victime
de douleurs chroniques. Pourtant ces enfants et les
adultes qu'ils deviennent ont tant a vivre et a apporter
a notre sociéte.

Dans une année rendue si difficile pour tous par la
COVID-19, la Fondation a tenu bon. Elle a poursuivi
sa mission : le progres pour ces enfants et adultes
par la recherche, la diffusion des connaissances et
des bonnes pratiques.

Nous avons immeédiatement proposé des pro-
grammes d'activité et de rééducation a distance sur
Internetgrace a la qualite de nos réseaux. Nous avons
contribué a des fiches d'information ou des enquétes,
car les enfants et adultes en situation de handicap
ont éte les premieres victimes d'exclusion avec le
confinement. Alors que nos principales recettes liées
a des événement caritatifs (Diner de notre parrain,
Andrea Casiraghi, et Diner de la Beauté) ont été per-
dues, certains donateurs ont continué a nous aider
malgré lannulation de ces événements et nous avons

pu mobiliser de nouveaux partenaires (CCAH avec
Klésia, AG2R La Mondiale, Malakoff-Humanis) pour
que le programme CAP' d'essais cliniques de la réé-
ducation intensive et ludique chez lenfant 1 a 4 ans
puisse continuer. Nous avons continué le processus
de sélection d'un nouveau programme européen de
recherche sur le diagnostic précoce dans les premiers
mois apres la naissance. Notre capacite a faire tra-
vailler ensemble personnes avec paralysie cérébrale,
familles, professionnels et chercheurs a montré toute
sa force avec les groupes de travail pour le livre blanc
de la paralysie cérébrale, apres lenquéte ESPaCe, la
rédaction de la Charte pour la rééducation des per-
sonnes avec paralysie cérébrale etla saisine dela HAS
pour des recommandations de bonne pratique pour
larééducation des personnes avec paralysie cérebrale.

Vous trouverez dans ces pages le bilan de nos actions,
de nos engagements. Vous sentirez, je l'espére toute
notre reconnaissance pour ceux qui ont rendu pos-
sible ces actions : donateurs, partenaires de projets,
conseil scientifique et sociétés savantes, equipes,
bénévoles, amis...

Tant que des nouveau-nes continueront a étre exposes
aurisque de souffrance cérébrale, tant que ces enfants
n'auront pas tous acces a des soins efficaces, tant que
leur place a l'école sera contestée, tant que leur vie
d'adulte restera un parcours d'obstacles, tant qu'on
peinera a les accompagner pour atteindre leurs ob-
jectifs, tant que leurs familles seront dans l'inquietude,
la Fondation Paralysie Cérébrale aura un role a jouer :
elle est la seule a se consacrer pour eux a la recherche.

REJOIGNEZ LA FONDATION ! SOUTENEZ NOS ACTIONS !
NOTRE FORCE EST DANS VOTRE ENGAGEMENT.

Merci.



La Fondation

FONDATION
PARALYSIE
CEREBRALE

Fondation créée
en 2006 par des
associations de
parents et des
professionnels de
santé, avec le soutien
du ministére de
l'enseignement
supérieur & de la
recherche
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ARTICLES PUBLIES

dans des revues
nationales
et internationales

Ce handicap affecte
la santé, l'autonomie
et la qualite de vie.
Il dure toute la vie.

EN QUELQUES MOTS

Lancer des appels
a projets pour
FINANCER
LA RECHERCHE

TOUTES LES

6h

1 nouveau-né est
touché par la paralysie
cérébrale, en France.

SENSIBILISER
LE GRAND PUBLIC
et renforcer la
formation du corps
médical

1¢ cause de

DEFICIENCE
MOTRICE
DE L'ENFANT
souvent accompagnée
de troubles cognitifs

et sensoriels en lien avec
une lésion cérébrale.

5,3

MILLIONS D'EUROS

investis dans
la recherche

ACCOMPAGNER
LES FAMILLES
ET LES PATIENTS

pour les aider a mieux
vivre avec cette
pathologie

travaux financés
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et en Europe

125 000

Personnes vivent
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e LES MEMBRES DU CONSEIL D'ADMINISTRATION e

1
Dr Alain CHATELIN*

Président

Gérant d'une société
de conseil

2

Pr Marc TARDIEU
Vice-président
Représentant

de la SESEP |
Neuropédiatre

3
Jacky VAGNONI

Secrétaire général

Président de la Fédération
Paralysie cérébrale France

4
Pierre-Elie CARNOT
Trésorier

Représentant
de Passe R'aile |
Gestionnaire
de patrimoine
a la retraite
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5
Vidal BENCHIMOL*
Maitre d’ouvrage |

Promoteur immobilier
de logements

6

Daniel CHASTENET
DE GERY*
Représentant de I'AFOM
(Association des Amis de
la Fondation Motrice) |
General Partner chez

Be The 1 (société de conseil)

7
Yves FOURMIGUE

Représentant d’Envoludia |
Ministere des Armées

8
Dr Lucie
HERTZ-PANNIER

Représentante
d'Envoludia | Pédiatre
et radiologue chercheur
en neurosciences

a Neurospin (CEA)

et a I'INSERM

® HOPITAL NECKER-
ENFANTS MALADES



9
Nicole HEBERT*

Consultante en
communication

10
Michel
HOSSENLOPP*

Représentant de 'AFOM
(Association des Amis de
la Fondation Motrice) |
Directeur des Ventes
Export Afrique Moyen-
Orient chez L'Oréal
Cosmétique Active

e COMMISSAIR

* Faisant partie du comité meécénat

Libwred = Egalisd + mins
REFUBLIGUE FRANCAIE

MINISTERE

DE
L'INTERIEUR

Laurence BOUQUET

Représentante
du Ministere
de I'Intérieur

11
Philippe
DE SAINT-MARTIN*

Président de la société
Cogefi Gestion

12

Jacques-Joseph
ORVOEN*

Ancien Secrétaire Général
du bureau parisien du
Boston Consulting Group

E DU GOUVERNEMENT e
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e« LES MEMBRES DU CONSEIL SCIENTIFIQUE -

1
Pr Bernard DAN
Président

Neuropédiatre

’ HOPITAL UNIVERSITAIRE
DES ENFANTS REINE
FABIOLA, BRUXELLES
(BELGIQUE)

2

Jean-Claude
GRAINDORGE
Représentant
des familles

Chargé de communication
de la Fédération Paralysie
Cérébrale France

’ SAINT BRIEUC (FRANCE)

3
Gaélle DREWNOWSKI

Représentante des
personnes concernées

Patiente experte

? LYON (FRANCE)
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Pr Olivier BAUD
Pédiatre spécialisé

en néonatalogie | Spécialiste
de la neuroprotection du
cerveau en développement

? HOPITAUX UNIVERSITAIRES
DE GENEVE, (SUISSE)

5
Jessica DUBOIS

Spécialiste en neuro-
imagerie du développement
cérébral | Neurosciences |
Inserml

® GIF-SUR-YVETTE

6
Audrey FONTAINE

Kinésithérapeute

? PARIS (FRANCE)



7

Dr Stéphane
ARMAND

Spécialiste en
biomécanique | Service
de chirurgie orthopédique
et traumatologique

® HOPITAUX UNIVERSITAIRES
DE GENEVE (SUISSE)

8

Dr Javier

DE LA CRUZ
Epidémiologiste | Ancien
coordinateur du réseau
des registres Sparcle

? HOSPITAL UNIVERSITARIO

12 DE OCTUBRE,
MADRID (ESPAGNE)

9
Pr Régine SCELLES
Psychologue clinicienne |

Spécialiste du handicap
et des relations familiales

® UNIVERSITE DE
NANTERRE (FRANCE)

10

Pr Patricia
LIMOUSIN
Neurologue | Spécialiste
de la stimulation cérébrale
profonde

? UNIVERSITY COLLEGE
LONDON (ROYAUME-UNI)

11

Pr Anita
TRUTTMANN
Neonatologiste avec
intérét pour la neurologie
néonatale, aspects
cliniques et translationnels

? CHUV DE LAUSANNE
(SUISSE)

12
Pr Carole
VUILLEROT

Médecin MPR pédiatre
® L'ESCALE, LYON (FRANCE)
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Réalisations

e PROJETS SCIENTIFIQUES -

DEPLOIEMENT DU
PROJET CAP’

Le projet CAP' « Changements
induits par la thérapie
HABIT-ILE chez les enfants Cca 'rJ. | A‘G2RLAMONDIALE
avec paralysie cérébrale en
Age Préscolaire» a été retenu
fin 2018 par le Conseil d'Ad-
ministration de la Fondation.
Mené par un consortium eu-

ropeen, ce projet bénéficiera

d'un soutien financier de 1, 5M€ KLcSIA hmual1l1ac|kr(\)ifsf
sur 5 ans. owmoNsoCs s’

Fin 2020, le CCAH?® et ses (COMITE NATIONAL de COORDINATION de 'ACTION
* e el
membres KLESIA, AG2R pour le HANDICAP)

LA MONDIALE et Malakoff
Humanis ont accordé une
subvention de 460 000€ a la
partie francaise de CAP"

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE



UN PROJET DE
RECHERCHE NOVATEUR

sur la rééducation
intensive chez les jeunes
enfants atteints de
paralysie cérébrale.

Ce projet a pour objectif de
démontrer l'intérét d'une ree-
ducation intensive précoce en
comparaison a unereéducation
habituelle chez 100 enfantsde 1
a4 ansprésentant une paralysie
cérébrale uni ou bilatérale.

Cette rééducation intensive
s'organise en stages qui durent
deux semaines, reunissant 8
enfants encadrés par plusieurs
thérapeutes pour s'entrainer de
facon intensive etludique. Ces
enfantsaurontdes ateliers pen-
dant 5h/jour avec des objectifs
clairement définis impliquant
autant leurs membres supé-
rieurs que leurs membres infé -
rieurs. Les résultats seront éva-
lués sur la capacité d'effectuer
des mouvements spéecifiques a
deux mains et sur la motricité

globale, ces évaluations étant
complétées par de l'imagerie
cérébrale, par des enregistre-
ments de lactivité électrique
des muscles couplée alanalyse
du mouvement.

En raison de la pandémie
de COVID 19 certains stages
prévus début 2020 ont dO
étre repoussés. Ainsi un stage
prévu en mars a Bruxelles
pour les enfants ayant une
paralysie cérébrale bilatérale
aeulieu enjuillet 2020. Deux
stages se sont déroulés a Pise
en octobre pour les enfants
ayant une paralysie cérébrale
unilatérale. Enfin les stages
prévus a Brest et Angers
pour les enfants ayant une
paralysie cérébrale bilatérale
n'‘auront lieu que mi 2021.
Parallelementl'avancementde
ce programme a été suivi tous
les 6 Mois par un groupe issu
du Conselil Scientifique de la
Fondation et discuté avec les
membres du consortium.

Le projet CAP' a fait l'objet de
2 publications scientifiques,
la premiére s'intéressant a
l'étude menée chez les en-
fants avec paralysie cérébrale
unilatérale et la seconde a
lU'étude chez les enfants avec
paralysie cérébrale bilatérale.
Elles décrivent le contexte de
ce projet, les hypotheses le
sous tendant et ses objectifs,
sa méthodologie (critéres
d'inclusion, critéres d'évalua-
tion) et les résultats espérés.
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GRAND PROJET 2020
Un travail en cours
de co-construction
d'un grand projet

La Fondation Paralysie
Cérébrale a lanceé en mai 2019

un appel a projets visant a

ameliorer les capacites dia-

gnostiques ou le dépistage

précoce de la paralysie céré-

brale, de ses troubles associés
et de ses complications, de la
période prénatale a la fin de
l'adolescence. Elle souhaite
soutenir a hauteur de 500 k€ a
1,5 M€ sur3abansdeséquipes
de recherche internationales

multidisciplinaires pour ob-
tenir des avancées significa-

tives dans l'évaluation précoce
dela paralysie cérébrale afin de
permettre une prise en charge

la plus tot possible.

Huit projets ont été recus,

qualifiées (famille, associa-
tion, membre du conseil d'ad-
ministration). Un travail de
co-construction d'un projet
commun entre 2 des 3 équipes
a ete décideé et le projet final
soutenu sera connu fin 2021.

BOURSES JEUNES
CHERCHEURS

En 2019 la Fondation a sélec-
tionné Mr Lucas Ravaultdontle
projetde these de recherche sur
3ansvisaita mieux connaitrele
parcours de soins et le parcours
sportifs d'enfants avec para-
lysie cérébrale ainsi que l'offre
de soins disponibles en ma-
tiere de rééducation. Fin 2020,

apres une premiere année de
these, Mr Lucas Ravault a pour
des raisons personnelles inter-
rompu son projet qui de ce fait
ne pourra étre mene a bien.

Le soutien de la Fondation
pendant plusieurs années a Mr
Jonathan Pierret s'est concre-
tisé par la soutenance le 16
juin 2020 de sa these intitulée
« Troubles associés de la loco-
motion et du contrdle postural
des segments axiaux chez les
enfants atteints de paralysie
cérébrale : impactdune réédu-
cation centrée surletronc»Ila
ainsi obtenu le titre de Docteur
Mention : « Sciences de la Vie
et de la Sante » (Université de
Lorraine). Ce travail de tres

cing d'entre eux ont fait l'objet
courant 2020 d'une évaluation
selon un processus rigoureux
faisant appel notamment a
des experts internationaux,
indépendants. En novembre
2020, 3 projets ont été pré-
sentés lors d'une audition au-
prés du Conseil Scientifique de
la Fondation et de personnes

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE



grande qualité montre notam-
ment qu'une amélioration du
contrdle postural du tronc et
de la téte par un protocole de
reeducation spécifique asso-
ciant des exercices ciblant le
tronc alaréeéducation classique
permetd'améliorer lalocomo-
tion dans la paralysie cérébrale.

LA HAUTE AUTORITE
DE SANTE

Le travail d'élaboration de re-
commandations pour la pra-
tique clinique portantsur la « ré-
éducation et la réadaptation de
la fonction motrice de l'appareil
locomoteur des personnes por-
teuses de paralysie cérébrale »
conduitpar 'HAS a débuté cou-
rant 2020. La Fondation y par-
ticipe au travers du groupe de
travail et du groupe de lecture.
Ces recommandations sont
attendues dans le courant de
lannee 2021

LIVRE BLANC POUR UNE
STRATEGIE NATIONALE
POUR LA PARALYSIE
CEREBRALE

Le travail d'analyse en ateliers
n'a pu démarrer gu'en sep-
tembre 2020 car les groupes
de travail des quatre axes n'ont
pas pu se reunir en presentiel a
cause de la pandémie.

L'équipe constituée par Marc
Tardieu etle comité de pilotage,
animeée par les consultants
de Stanwell et la Fondation a
permis la réalisation de ce
projet : les quatre groupes
dune dizaine de participants,
chacun venant d'horizons di-
vers : personnes atteintes, pa-
rents, professionnels de santé
et experts de chaque domaine
concerne ont été réunis grace
a des visio-conférences pour
discuter des quatre themes qui

sont ceux de la stratégie natio-
nale de santé 2018-2022. :

- Mettre en place une
politique de promotion de la
santé incluant la prévention
dans tous les milieux.

- Lutter contre les inégalités
sociales et territoriales
d'acces a la santé.

- Garantir la qualité, la
sécurité et la pertinence des
prises en charge a chaque
étape du parcours de sante.

- Innover pour transformer
notre systeme de santé en
réaffirmant la place des
usagers.

RAPPORT ANNUEL 2021-2022 Q



Le dernier groupe se tiendra
début juin 2021, le compte-
rendu de ces réunions offre
une foison d'informations et
d'idées quiviennentde la base.
Le livre blanc est en cours de
rédaction sous la direction de
Marc Tardieu, il serarevu par le
comité de pilotage, les partici-
pants et le Consell Scientifique
de la Fondation. Il faudra in-
sérer des donneées chiffrées
dont celles de 'Enquéte Espace
ainsi que du verbatim extrait
des ateliers. Ce livre blanc doit
étre un acte fondateur, un do-
cument qui doit faire date, au-
quel on doit pouvoir se référer
pendant au moins deux ans.

Le but est la remise de ce do-
cument et de ses annexes le
6 octobre 2021 a la ministre
du handicap, ainsi qu'a la dé-
léguée interministérielle, au
ministre de la santé et a celui
de l'éducation nationale et au
ministre del'enseignement su-
périeur et de la recherche.

Cette remise sera accompa-
gnée d'une conférence de
presse et d'un dossier presse
largement diffuseé.

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

PARTICIPATION A
LENQUETE ECHO /FICHE
CONSEIL REEDUCATION /
READAPTATION

La crise sanitaire des le début
a été une épreuve pour tous
mais particulierement pour les
personnes en situation de han-
dicap et leurs familles.

En mars 2020, alors que le
confinement a nécessité la
fermeture des établissements
scolaires et une partie des éta-
blissements spécialisés, les
familles ont été confrontees,
dans un contexte ineédit, a des
difficultés majeures ne per-
mettant pas d'assurer la conti-
nuité des suivis medicaux et
rééducatifs de leurs enfants.

Afin de développer une vision
collective des difficultés ren-
contrées par les enfants en si-
tuation de handicap moteur et
leurs familles et d'en tirer les
premiers enseignements, une
équipe" de médecins, réédu-
cateurs, chercheurs et parents
a mené une enquéte” aupres
de pres de 2 000 familles. La

finalité de cette étude était de
communiquer auprées des dé-
cideurs afin de les sensibiliser
sur les besoins spécifiques de
ces enfants tout particulie-
rement dans un contexte de
confinement qui tend a durer
et dun futur déconfinement
dont les lignes restent floues.

Les familles se sontretrouvees
seules et ont souvent du pallier
les besoins thérapeutiques de
leurs enfants avec l'arrét de la
plupart des activités libéerales.

Les pathologies telles que la
paralysie cérébrale sonta l'ori-
gine de faiblesse musculaire,
troubles du tonus, difficultés
du controle des mouvements,
perturbant la posture et la mo-
bilité des personnes atteintes
et provoquant ainsi des limi-
tations pour la reéalisation des

SENSIBILISER

sur les besoins
spécifiques durant
le confinement

COHSEILS POUR LA REEDUCATION / RE.
DES PERSONHES, EN SITUATION DE HAND

——— BP0

e e e o e e
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activités de la vie quotidienne.
Dans cet esprit, il est essen-
tiel de préserver les capacités
motrices par une pratique ré-
guliere de la rééducation et de
prévenir l'apparition de com-
plications - risquant d'entraver
encore davantage la mobiliteé et
d'augmenter les difficultés au
quotidien - telles que les défor-
mations orthopédiques ou le
déconditionnement physique.

Cette enquéte a posé des constats
auxquels il est nécessaire d'ap-
porter des réponses pratiques.

C'est dans cet esprit que le
Collectif” dont la Fondation
Paralysie Céreébrale a déve-
loppé une fiche de conseils a
destination des familles pour la
rééducation / réadaptation des
personnes confinées en situa-
tion de handicap et en décon-

finement progressif. Celle-ci
invite a une évaluation régu-
liere du « bénéfice / risque »
individuel pour rechercher un
équilibre entre, d'une part, les
risques liés a la pandémie et,
d'autre part, la sante globale, les
objectifs d'activités et de parti-
cipation de l'enfant ou l'adulte
et la préservation de la famille
et des aidants.

(*) ECHO : Enfant - Confinement - Handicap - Besoins I 0 a 18 ans dont 44% sont atteints de paralysie cérébrale, 23% souffrent d'une maladie

génétique ou malformative, 21% autre et 12% sont concernés par une pathologie neuro-musculaire.

(**) BEaCHILD (Centre Breton de Recherche et d'Innovation pour la Réadaptation et le Développement de 'Enfant), FRISBEE (Fédération des
SSR pédiatriques de Bretagne Occidentale), R4P (Réseau Régional de Rééducation et de Réadaptation Pédiatrique en Auvergne-Rhone Alpes),
Département de MPR du CHU - Les Capucins d’Angers, SFERHE (Société Francophone d'’Etudes et de Recherche sur les handicaps de 'enfance),
SOFMER (Société Frangaise de Médecine Physique et de Réadaptation), Fondation Paralysie Cérébrale, IFRH (Institut Fédératif de Recherche sur
le Handicap), FFAIMC (Fédération Francaise des Associations d'Infirmes Moteurs Cérébraux), Institut Motricité Cérébrale (IMC), SFNP (Société
Frangaise de Neurologie Pédiatrique), Ordre des masseurs-kinésithérapeutes, APF France Handicap et FIRAH (Fondation Internationale de la

Recherche Appliquée sur le Handicap)
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et los professionnels de santé en

RISQUES

REPONSE

Contamination

Formes graves

Les enfants et adultes handicapés sont & risque plus élevé de COVID-19

9 AVRIL 2020 - page 1
Paralysie cérébrale et COVID-19
chez I'enfant ou l'adulte

Paints cle senslb
jonnel avec ces patients

por leurs difficultés & mettre en ceuvre les mesures barriéres.
5 < 2

ou par |

icn @ une d en grande proximité, 17

Le handicap moteur n'est pas décrit en soi comme un facteur de formes graves.
Une insuffisance respiratoire chronique expose au risque de décompensation,

Anticipée, organisée et gradude, respectueuse des personnes, de leurs droits et de leur liberté

ACCUEIL TELEPHONIQUE D'URGENCE «RECOURS AU 15»

RECONMNAITRE
LA PARALYSIE CEREBRALE (PC)
ou des troubles proches deming
de multiples noms ©
Infirmitd matrice cénbrale, IMC, La parcle,
.

TROUBLES SIGNES RESPIRATOIRES |
D'ELOCUTION MAJEURS
Ne pas 2o laisser pidger .

Prendre la tempa de 'écoute.
i

Rechercher les facteurs.
de risque respiratoires |
de la toux,
troubles de déglustition, asthme,

b de valeur.

respiratoire s:
Le handicap ne p:

favorisant I'encombrement.
Insuffisance respiratoine

Attention +++

DIFFICILE EXPRESSION chronique friquante
PG =Hislors clnibrales DE LA DOULEUR {par défaut de croissance
précaces non évolutives pulmonaire)
+ voubles meteurs + cognatifs Ceurbatures, ciphalies,
* communication + épilepsie fatigue, pouvant entrainer - . Adapter les conseils
.} troubles du compormant, déburer la kingsithérapie
| ans los formes massives et G LT i respiratoire (risgue d sgaravation),
wair fiche daccuail &t rACOUrs Précoce aux
d'un patient palyhandicapé 3 antibiotiques (surinfections).
| Vighance : hydratation et
almantation [fractiannaer)

———1

que de la population générale.

re un facteur de discrimination.

PARTICIPATION A LA CREATION
D'UN DOCUMENT SAMU COVID PC

En avril 2020, suite au confi-

nement du a la pandémie

de COVID 19, la Fondation
Paralysie Cérébrale a été
contactée par le Secrétariat
d’Etataux Personnes handica-

pées pour rédiger avec d'autres
partenaires un document pour
sensibiliser les SAMU-Centres
15 a la prise en compte des
différents types de handicap
dans leur mission de repérage
des urgences et d'orientation
les services d'hospitalisation et
deréanimation le cas échéant,
de sorte de partager des points
spécifiques de sensibilité dans
la prise en compte de la pa-

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

ralysie cérébrale (comme par
exemple des facteurs derisques
de complication, des points a

garder en mémoire dans l'ap-

préciation d'une urgence vitale

chezun enfant ou adulte para-

lysé cérébral).

Ce document a du étre redige
en moins de 72 heures en col-
laboration avec la Fédération
Paralysie Cérébrale France, la
SFERHE etla SOFMER pour étre
partagé au plus vite avec les ser-
vices d'urgence et garantir ainsi
une prise en charge spécifique
des personnes avec paralysie
cérébrale ayant le COVID.

Garantir une prise
en charge spécifique
des personnes avec
PC ayant le COVID

7 z HEURES

pour créer ce document

ENTITES
PARTICIPANTES

Fondation Paralysie
Cérébrale, Fédération
Paralysie Cérébrale France,
la SFERHE et la SOFMER






Réalisations

« ACTIONS & MECENAT -
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STEPTEMBER

;gg 10000 PAS PAR JOUR

mm_ﬂﬂﬁh
2027 | dan fonds pour filra vanoer s racherche
free bbbt

STEPtember incite les partici-
pants a bouger plus et a avoir
une vie plus saine en effectuant
10 000 pas par jour (ou equi-
valent sportif) tout en invitant
ses proches a soutenir sa de-
marche par des dons en faveur
delarecherche sur la paralysie
cérébrale.

Créé en Australie en 2010,
STEPtember s'est développé
dans le monde avec a ce jour
plusde 120 000 participants. Le
défi a été lancé en France pour
la premiére fois en 2019.

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

emb

STEPtember est une oppor-
tunité unique de contribuer
a lavancée de projets de re-
cherche quiaideronta changer
la vie de millions de personnes
avec paralysie cérébrale a tra-
vers le monde tout en partici-
pant a un challenge ludique,
sain et sportif. Ainsi, chacun
marche pour sa santé et son
bien-étre en agissant en-
semble pour une noble cause.
En France, STEPtember a
permis de collecter plus de 150
000 euros en 2020. Cet argent
permet de financer tous les
projets de recherche en cours.

Cette année, STEPtember se
déroule du 1 au 30 septembre
2021, sous le patronage du
Ministere des Solidarités et de
la Santé, du Secrétariat d'Etat
charge des personnes han-
dicapées et du Ministére des
Sports.

Les inscriptions ouvrent en
juillet. Les frais de participation
sont de 25€ pour un adulte et
de 15€ pour les enfants et les
étudiants. Les participants re-
coivent s'ils le souhaitent un



En France, la paralysie
cérébrale touche

un nouveau-né toutes
les & heures.

REJOIGNEZ LE MOUVEM

1-30 | 10 000 PAS PAR JOUR

SEPT.
2021

des fonds pour
sur [a paralysie

podometre et un acces a la
plateforme web ou des coachs
soutiennent leurs efforts pen-
danttoutle mois de septembre.

Les participants peuvent
concourir individuellement ou
en constituantune equipe de 4
personnes maximum, famille,
amis ou collegues.

°/
97 O DE SATISFAITS

chez les participants en
entreprises STEPtember

chezles

collaborateurs

Soyez actif, amusez-vous el récoliez
e avancer la recherche

Les entreprises, parties
prenantes de steptember

La Fondation Paralysie
Cerébrale a souhaité ouvrir
cette opération aux entreprises
car participer a STEPtember,
c'est proposer aux collabora-
teurs de resserrer les liens dans
les équipes a travers un défi in-
clusif etamusant. Apres la crise
sanitaire COVID-19, toutlenjeu
des DRH estde souder etdere-

84%

D'IMPACT POSITIF
sur l'engagement
des collaborateurs
au sein de
l'organisation

PLUS DE

150 000 €

RECOLTES

PLUS DE

1500

PARTICIPANTS

PLUS DE

40

ENTREPRISES
ET ASSOCATIONS

WMPGET POOR LA
RALYEI CERERRALE
AT fITS 10 80
PAT PAT JOMR COMWE

mobiliser. STEPtember prend
toutsonsens, enplus d'étre une
formidable initiative de généro-
sité RSE pour la sociéte.

De plus, les collaborateurs
participants augmentent si-
gnificativement leur activité
physique avec 10 000 pas par
jour contre 3 000 pas pour une
personne travaillant dans un
bureau. Une belle facon de dy-
namiser les équipes !

en équipe

de connexion

+ 2 9 % entre les

collaborateurs

RAPPORT ANNUEL 2021-2022 @



Pendant cette période sani-
taire compliquée, pour rester
en contact avec les personnes
concerneéees, les familles, nos
donateurs, nous avons décidé
d'organiser des conférences en
ligne. A chaque conférence,
nous avions 80-150 personnes
en ligne et chaque videéo a fait
400 vues en moyenne.

Jusqu'a
PERSONNES

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

al'occasion de la
Journée Mondiale

de la Paralysie Cérébrale
6 octobre 2020

Participation
et Activité

VUES EN
REPLAY

Nous prévoyons de conti-
nuer réegulierement les confeé-
rences en ligne puis replay sur
notre chaine Youtube. C'estun
format qui plait bien.

Fondation
Paralysie Cérébrale



PRO BONO LAB FACTORY

65V EDITION

12 Pro Bono Factory | probonolab.org - #probono

En novembre 2020, la Fondation Paralysie
Cérébrale a été sélectionnée pour bénéficier
d'un atelier d'accompagnement organisé par
Pro Bono Lab.

Cetemps fort consiste alengagement de volon -
taires sur deux sessions de travail pour conseiller
les organismes sélectionnés sur une probléma-
tique définie en amont.

La Fondation Paralysie Cérébrale a décidé de
se concentrer sur les questions de communi-
cation et de stratégie de levée de fonds. Elle a
été accompagneée par 8 bénévoles de différents
secteurs d'activité et par une animatrice de chez
Pro Bono Lab qui ont montré un engagement et
une mobilisation formidables.

Ces échanges riches ont permis de formaliser
un livrable avec :

- Un plan d'action pour sensibiliser le grand
public, et faire connaitre les activités de la
Fondation Paralysie Cérébrale

- Les bases du dispositif relationnel dedié a la
levée de fonds aupres du grand public

RAPPORT ANNUEL 2021-2022 @



URGENCE LIBAN

L”"ﬂﬁm
CEREBRAL

SES0BEL

La Fondation Paralysie
Cérébrale a lancé un appel a
dons exceptionnel pour sou-
tenir SESOBEL, ONG libanaise
quivientenaideaplusde1200
enfants en situation de han-
dicap, dont 261 atteints d'une
paralysie cérébrale. L'explosion
du4aoutaBeyrouthaaccentué
dramatiquement les problé-
matiques existantes dues a la
crise éeconomique, politique et
sociale, aux consequences de
la guerre en Syrie et a la crise
sanitaire liée a la pandémie de
la Covid-19.

261

ENFANTS
avec paralysie
cérébrale

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

A pALSY DAY

81% des enfants pris en charge
par SESOBEL sont issus de fa-
milles modestes, et vivent dans
des conditions trés difficiles,
sans medicaments et soinsme-
dicaux appropries, la santé de
ces enfants en situation de han-
dicap se détériore. Ils perdent
rapidementleurs capacités mo-
trices et, faute de stimulation
appropriée, leurs capacites in-
tellectuelles. Le handicap s'ag-
grave et, avec le temps, pro-
voque des malformations et des
douleurs importantes. Pour ces
enfants, l'action de SESOBEL est
simplement vitale.

10000 €

COLLECTES

L'an dernier, SESOBEL n'arri-
vait plus a réunir les fonds né-
cessaires pour perseverer dans
sa mission aupres des enfants
etdes familles quien ontle plus
besoin.

La Fondation Paralysie
Cérébrale a pour vocation, outre
larecherche etl'amélioration de
la qualité des soins, de répondre
a des situations d'urgence re-
latives a la paralysie cérébrale.
C'est pourquoi, face a ces cir-
constances exceptionnelles, la
Fondation Paralysie Cérebrale
s'est mobilisée pour les aider et
aréussiacollecter 10 000 euros.

de ces enfants
sont issus de






Réalisations

e COMMUNICATION -

AUTO REEDUCATION

SITE INTERNET

Pour aider et maintenir le lien entre les professionnels, les personnes
concernées et leur famille, nous avons crée 2 pages sur notre site web :

Page sur le COVID avec des outils simplifiés
pour comprendre la situation et des informations

utiles sur le quotidien.

https://www.fondationparalysiecerebrale.org/actualites/

informations-sur-le-coronavirus

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

Page sur l'auto-rééducation avec des fiches et
desvideos pour assurer une continuité des soins
a notre niveau pendant les confinements.

https://www.fondationparalysiecerebrale.org/actualites/
auto-reeducation-en-periode-de-reconfinement-covid-19
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DE LA RECHERCHE

Paralysie cérébrale

Ils traitent des sujets de recher- et activité physique

che soutenus par la Fondation. RECHERCHE
e &

En 2020/2021, nous avons - .

fait paraitre 2 cahiers de la

Recherche :

- N°26 Paralysie cérébrale et
activité physique
- N°27 15 ans de recherche

sut la paralysie cérébrale (le
partie)

Ces lettres sont rédigées par
la conceptrice-rédactrice

Christine Cavasa, a partir d'in- -
terviews. Elles sont tirées a
5000 exemplaires, envoyeées ELLES SONT EGALEMENT DISPONIBLES SUR

. . NOTRE SITE INTERNET EN FRANCAIS ET EN ANGLAIS
par courrier et par mail au

grand public. www.fondationparalysiecerebrale.org

DE LA FONDATION
PARALYSIE CEREBRALE
DANS LA REVUE
MOTRICITE CEREBRALE

En 2020/2021, nous avons fait
paraitre 3 billets :

- Vol 41 N°1 Avril 2020
La Fondation accompagne
un jeune kinésithérapeute
dans ses travaux de these
de doctorat

- Vol 41 N°2 Octobre 2020
Conseil Scientifique de la
Fondation Paralysie Cerebrale
S un nouveau president

- Vol 40 N°3/4 Décembre 2020
15 ans de recherche sur la
paralysie cérébrale

RAPPORT ANNUEL 2021-2022 @



RESEAUX SOCIAUX

Une communauté sur les réseaux sociaux de la Fondation
Paralysie Cérébrale active et qualifiée.

Notre page permet de relayer les informations sur les actions
et nouveautés liées a la paralysie cérebrale

249 2602

STEPtember
est présent sur
90

250

43

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE



Réalisations

e PRESSE
Focus confinement / Médiatisation de CAP/, Médiatisation
Crise de la COVID19 / le grand projet de la de STEPtember
Ségur de la Santé Fondation

- Communiquer sur les
actions a mener pour
prendre en charge la
rééeducation de son enfant

- Sensibiliser les pouvoirs
publics

DE PRESSE
DIFFUSES

% DE PRESSE

5 COMMUNIQUES

tribune
LIBERATION

- Présenter la paralysie

cérébrale, le grand projet,
ses enjeux, ses chercheurs,
les premiers espoirs

- Participer au déroulement du

stage : la prise en charge des
enfants, debrief de 'équipe
de supervision... Interroger
les parents et les thérapeutes

INTERVIEWS,
RV téléphoniques
et de visu

ARTICLES
PLACES

retombeées

PRESSE

dont 5 passages audiovisuels

- Présenter STEPtember

- Trouver de nouveaux
participants

DES RETOMBEES
TRES QUALITATIVES

EMISSION TV

TELE
MATIN

1 EMISSION RADIO
france

culture

DOUBLE PAGE

IACROIX
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Réalisations

e BILAN

. 10%
Handicap

Site Internet 18%

. PQN/PQR

Répartition par
types de presse
yp p 29
TV

37% 10%

Santé / Social Radio

3%
Tabloid

. 9%

i Journée Mondiale

5%
i Nomination
5% i

Réaction Ségur

L . 16%
Répartition Grar:d Projet

des sujets

. 18%
i STEPtember
10%
Confinement : !
conseils
en rééducation

Andrea




Moyens

e PRINCIPE DE FINANCEMENT ET D’EXERCICE D'ACTIVITE e

69,5% ! i 17,5%
Missions Sociales i Fraisde
i fonctionnement
Répartition
des fonds de la
Fondation Paralysie
Cérébrale - 13%

Frais de recherche
des fonds

LE BENEVOLAT REPRESENTE

74 400 € -

en plus du budget annuel

18%

Lésion cérébrale

Rééducation

c 17% Répartition
ognition, perception .
g percep * des fonds alloués
a la recherche
4%
Douleur
6%
Mouvement

et posture ‘ Psychologie,
qualité de vie

3%
Technologie
2%

Langage et
communication




1
Genevieve GEYER

Coordinatrice Projet

2
Nathalie GENES

Directrice Scientifique

3

Pierre-Guy AUDOUY
Délégué a la protection
des données

4
Marie PERIN
Secrétaire Générale de
lU'Association des Amis
de la Fondation

Moyens

e BENEVOLAT -

5
Jessica RICHER

Directrice artistique

6
Anne-Cécile FABRICI

Coordinatrice
Base de Données

7
Mélissa MESSAVANT

Projet STEPtember

8
Nicolas TRUFFINET
Communication

Un grand

MERCI

a tous nos bénévoles
pour leur soutien
précieux.

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE







Moyens

s FONDATEURS & PARTENAIRES

e FONDATEURS -

s PARTENAIRES »
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Perspectives

e ENJEUX & STRATEGIE -

Tout le monde se souviendra
de 2020 comme de l'année
Covid. La Fondation Paralysie
Cérébrale n'a pas échappeé a la
pandémie, elle a été frappée de
plein fouet. Ces changements,
dont certains en profondeur,
ont particulierement sollicité
l'équipe qui a su s'adapter en
se confinant touten répondant
présente aux requétes — nou-
velles ou multipliées — appuyée
par le Conseil d’Administration
et le Consell Scientifique.

Comme pour tous, les finances
de la Fondation s'en sont trou-
véesbouleversées, laFondation
ayant éte privée de ses deux
principales sources de revenus
en 2020 :le Diner du Parrain et
le Diner de la Beauté.

Cependant, cette méme
anneée, la Fondation Paralysie
Cérébrale a recu la plus grosse
subvention versée a ce jour,
pres de 460 000€ par le biais du
CCAH etde ses partenaires que
sont les sociétés d'assurance
AG2R LA MONDIALE, Malakoff
Humanis et KLESIA.

Avec cette subvention, 2020 au-
rait du étre l'année qui aurait du
permettre ala Fondation de sou-
tenir encore plus de recherche
sur la paralysie cérébrale.

Elle va permettre ala Fondation
de garder le cap sur ses ob-
jectifs et ses perspectives dans
lesquels elle s'est engagée de-
puis 2018.

Développer

les ressources

de la Fondation

pour financer plus
de recherches

est la priorité des

3 prochaines années.

#1

ACCROITRE
les moyens financiers

CONSOLIDER
la communication
pour soutenir la
collecte

DEVELOPPER
la stratégie scientifique
de la Fondation

RENFORCER

la gouvernance de la
Fondation et sa position
par rapport aux autres
acteurs
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Faites progresser

la recherche sur

le premier handicap
moteur de l'enfant

FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

67 rue Vergniaud 75013 PARIS
Tél : +33 (0)1 45 54 03 03
www.fondationparalysiecerebrale.org

SUIVEZ-NOUS SUR

000





