
 

 

 

Les Amis de la Fondation Paralysie Cérébrale, 
une dynamique collective 

aux côtés de la Fondation Paralysie cérébrale 
 

A l'occasion des 20 ans de la Fondation Paralysie Cérébrale, les personnes 
concernées et leurs familles se rassemblent au travers d'une association dont 
l'objectif sera de partager, d'informer, de soutenir toutes les personnes 
concernées par la paralysie cérébrale, 1er handicap moteur de l'enfant qui dure 
toute la vie. 

Paris, le 3 octobre 2025 - Adultes avec paralysie cérébrale, 
familles, proches aidants... L'association "Les Amis de la 
Fondation Paralysie Cérébrale" est un collectif réuni autour 
d’une même envie : soutenir les familles, relayer les actions de 
la Fondation Paralysie Cérébrale et sensibiliser le grand public 
à la paralysie cérébrale. 
 
" Nous nous sommes tous senti(e)s seul(e)s et démuni(e)s au 
moment du diagnostic de paralysie cérébrale. Au sein de 
l'association, nous avons envie d'accompagner, de soutenir et 

de partager nos expériences avec ceux qui y seront confrontés aujourd'hui et demain et faire mieux 
connaître ce handicap plus largement. " explique Morgane Keriguy, maman de Léonie 14 ans, et 
Présidente de l'Association des Amis de la Fondation. 

 
« Écouter, soutenir, avancer ensemble : c’est l’ADN de la Fondation. Les Amis de la Fondation 
Paralysie Cérébrale nous permettront d’aller encore plus loin aux côtés des personnes 
concernées, des familles et de nos partenaires, au carrefour entre familles et 
professionnels/chercheurs. » ajoute Alain Chatelin, Président de la Fondation Paralysie Cérébrale. 

 
Cette dynamique s’incarnera à travers trois actions phare : 
 
• La publication d'un "Guide de ressources" écrit par et pour les parents, les personnes 

concernées et les proches aidants. Son objectif est de mieux accompagner les familles dans 
leur quotidien et de partager des clefs pour suivre l'évolution des prises en charge 
thérapeutique. Sortie prévue début 2026. 
 

• La création d'un maillage de relais locaux, partout en France, afin de renforcer l’entraide et 
le partage d’expériences. 
 

• Une mobilisation collective pour faire avancer la recherche sur la paralysie cérébrale au 
travers de l'événement de levée de fonds STEPtember, organisé par la Fondation Paralysie 
Cérébrale. Les Amis de la Fondation pourront aussi partager d’autres actions de sensibilisation, 
de levée de fonds et soutenir les initiatives des familles. 

 



" Les Amis de la Fondation Paralysie Cérébrale ont beaucoup à apporter pour faire avancer la 
recherche, l’accompagnement et la visibilité de la paralysie cérébrale. C'est pourquoi nous avons 
la conviction qu'il est essentiel de nous engager ensemble auprès de la Fondation." précise le 
collectif. 
 
Pour en savoir plus et rejoindre l'association :  
> Par mail : lesamis@fondationparalysiecerebrale.org 
> Page linkedin : Association les Amis de la Fondation Paralysie Cérébrale 
> Pour s'inscrire : Google Form  

--- À propos de la paralysie cérébrale  

La paralysie cérébrale désigne un groupe de troubles affectant les mouvements d'une personne 
conséquence de dommages cérébraux survenant autour de sa naissance.  Les causes en sont 
multiples, par exemple un AVC périnatal, une naissance prématurée ou un cordon enroulé autour 
du cou du bébé́ pendant la naissance. Cela peut donc arriver à n’importe quel nouveau-né́. Les 
conséquences peuvent être plus ou moins lourdes allant d’une légère difficulté́ à marcher d'un côté 
du corps à une atteinte grave des 4 membres entrainant l’usage d'un fauteuil roulant. Elles peuvent 
souvent être associées à des douleurs et des déficiences moins visibles comme des troubles 
visuels, de la parole, une épilepsie, des troubles des apprentissages, voire une déficience 
intellectuelle.  

--- À propos de la FONDATION PARALYSIE CÉRÉBRALE  

La Fondation Paralysie Cérébrale a été́ créée en 2005 par des associations de parents et des 
professionnels de santé́, avec le soutien du Ministère de l’Enseignement supérieur et de la 
Recherche. Elle a pour vocation de promouvoir et soutenir la recherche sur la paralysie cérébrale, 
et d'œuvrer pour l’amélioration de la qualité́ des soins et de l'accompagnement. Elle a mené́ 
régulièrement des appels à projets de recherche et attribué des fonds aux travaux les plus 
prometteurs. Ces appels à projets, financés grâce aux dons que la Fondation collecte, sont 
supervisés par son Conseil Scientifique, composé d’experts européens indépendants.  

Depuis 2018, la Fondation Paralysie Cérébrale consacre un soutien massif et inédit à la recherche 
sur la Paralysie Cérébrale en finançant des projets européens de grande ampleur.  

En novembre 2023, la revue médicale américaine JAMA Pediatrics a publié́ les résultats de la 
première étude financée à hauteur de 1,5 million d'euros par la Fondation Paralysie Cérébrale. 
CAP' - Changements induits par la thérapie HABIT-ILE chez les enfants avec paralysie cérébrale 
en Age Préscolaire. Les résultats montrent que 50h de la thérapie HABIT-ILE pour les enfants de 
1 à 4 ans avec paralysie cérébrale unilatérale est plus efficace pour améliorer la motricité́́ des 
mains et des jambes que les thérapies conventionnelles proposées actuellement aux enfants en 
France et en Europe. Cet essai clinique montre également que suivre un stage HABIT- ILE 
change le cours de la vie de l'enfant dès son plus jeune âge.  

Depuis 2022, la Fondation soutient un nouveau grand projet, appelé́ ENSEMBLE, qui vise à mettre 
en place un programme de détection précoce de manière fiable de la paralysie cérébrale.  

En juillet 2025, Madame Charlotte Parmentier-Lecocq, Ministre déléguée auprès de la ministre du 
Travail, de la Santé, de la Solidarité et des Familles, chargée de l’Autonomie et du Handicap, a 
remis une lettre à la Fondation Paralysie Cérébrale et à ses partenaires, pour leur annoncer la 
création tant attendue de la filière "Paralysie Cérébrale"." 



 

La Fondation Paralysie Cérébrale est la seule Fondation de recherche en France spécifiquement 
dédiée à la paralysie cérébrale. La Fondation est partenaire d'organisations nationales (Fédération 
Paralysie Cérébrale France) et internationales (European Academy of Childhood Disability, 
Cerebral Palsy Alliance - Australie, Cerebral Palsy Foundation – Etats- Unis). 
www.fondationparalysiecerebrale.org/  
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