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Dr Alain Chatelin

Président de |la Fondation

Cheéres amies, chers amis,

L'année 2024/2025 a été exceptionnelle a bien des égards. Nous
avons vu nos ambitions se concrétiser grace a la ténacité, a la
solidarité et a la générosité de chacun. Les succes de TEAM&CO
et ' ENSEMBLE ne sont pas seulement des indicateurs de per-
formance scientifique, ils sont aussi le reflet de 'engagement
collectif de centaines de personnes concernées, de familles, de
bénévoles, de chercheurs et de partenaires. Chaque témoignage
de parent, chaque sourire d'enfant et chaque progres mesuré
lors des stages de rééducation sont une source d'inspiration
constante.

Cette année, nous avons également prouve qu'une mobilisation
citoyenne pouvait faire évoluer les mentalités et amplifier notre
impact. STEPtember 2024, avec 1 700 participants et 124 000
euros collectés, incarne cet esprit de solidarité et de dépassement
de soi. Des événements culturels comme l'exposition Different
is Beautiful et le Charitable Metal Fest ont ajouté une dimension
émotionnelle et créative a notre cause, touchant des publics
nouveaux et variés.

Je tiens a saluer l'engagement de nos mécenes, de nos bénévoles
et de notre équipe. Nous travaillons chaque jour avec une convic-
tion profonde : celle de transformer les résultats de la recherche
en actions concrétes et de donner une nouvelle qualité de vie aux
enfants et aux adultes touchés par la paralysie cérébrale. Lannée
2025/2026 marquera nos 20 ans, un jalon important que nous
célébrerons avec fierté et détermination.
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Fondation créée en 2005 par des associations
de parents et des professionnels de santé,

FONDATION avec le soutien du ministére de 'Enseignement

PARALYSIE

CEREBRALE supérieur & de la Recherche

LA FONDATION
EN QUELQUES MOTS

Lancer 7

des appels
a projets MILLIONS

pour financer D'EUROS

la recherche investis dans gl
la recherche

Accompagner
les familles
et les patients
pour les aider
a mieux vivre
avec cette
pathologie

Sensibiliser
le grand public
et renforcer
la formation
du corps
meédical

78 139

PROJETS ARTICLES PUBLIES
financés dans des revues
en France nationales

et en Europe et internationales

LA PARALYSIE
CEREBRALE
EN QUELQUES
MOTS

Elle dure toute la vie

Ce handicap affecte
la santé, 'autonomie
et la qualité de vie

1 nouveau-né
toutes les 6h

est touché
par la paralysie
cérébrale en France

1¢r¢ cause
de déficience
motrice de I'enfant

souvent accompagnée
de troubles cognitifs
et sensoriels, en lien
avec une lésion cérébrale

125 000

personnes vivent
avec en France




Rétrospective 2024/2025

AVRIL

3 ET 4 AVRIL

Congres SFERHE

« Sport et handicap

du quotidien a U'exploit »
Q Nantes*

29 AVRIL
Réunion du Conseil
Scientifique

MAI

16-17 MAI

Réunion du consortium
ENSEMBLE

Q Utrecht (Pays-Bas)*

27 MAI
Réunion SAB! ENSEMBLE

29 MAI-1ER JUIN
36°me Congres EACD
Q Bruges (Belgique)*

Lauréats Prix
de la Fondation:
Dr Martin Gough

et M. Niek De Taeye

JUIN

3 JUIN
Réunion du Conseil
Scientifique

28 JUIN

Vernissage « Different
is Beautiful »

Rapport d'activités 2024 /2025

13-30 SEPTEMBRE
6¢me édition de STEPtember

OCTOBRE

2-4 OCTOBRE
Congres SOFMER
Q Toulouse*

10 OCTOBRE
Réunion du Conseil
scientifique

Journée Mondiale de

la Paralysie Cérébrale —
Conférence en présence
de Mme Céline Poulet,
Secrétaire générale du
Comité interministériel
du handicap : « Paralysie
cérébrale : il y a urgence ! »

Parution des Cahiers

de la Recherche n°34

« TEAM&CO - Parents
et soignants font équipe

. au bénéfice des enfants »

NOVEMBRE

12 NOVEMBRE
Opération Airbus
Q St Nazaire

26 NOVEMBRE
Journées Polyhandicap et PC
Q Paris*

_J

(9 Douleur, paralysie cérébrale

et polyhandicap : données
des enquétes nationales
EVAL-PLH et ESPACE

Dr Marie-Christine Rousseau,
et Dr Nathalie Genes

DECEMBRE

2 DECEMBRE
Réunion SAB! ENSEMBLE

9 ET 10 DECEMBRE

Journées du CDI

« Les thérapies intensives dans
la rééducation/réadaptation
des personnes diagnostiquées
de paralysie cérébrale »

Q Paris*

22 DECEMBRE
Charitable Metal Fest

JANVIER

10 JANVIER

8¢me colloque du Centre
des Massues « La paralysie
cérébrale a travers les
ages. Actualités, pratiques
innovantes et approche
partenariale »

Q Lyon*

28 JANVIER
Réunion du Conseil
Scientifique

! Scientific Advisory Board
* FPC participe

a l'évenement mais
n'organise pas
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GOUVERNANCE

Equipe de direction

LA TRAM

FOMR

© Clara Sitruk

Directrice

©® Marie Perin
Administration
& Communication

© Nathalie Geneés
Directrice Scientifique

oN COMPTE
R VOUS !

TGN CERTEALE

(6)

O Axéle Rey © Delphine Ganne
Assistante Chargée de Mission « Les

. Amis de la Fondation »
© Beverley Chan-Ling

Alternante en O Geneviéve Geyer
Communication Digitale Coordinatrice Libéralités

0O Mélissa Messavant
Responsable
Communication
et Evénements

Guy De Bernis Pierre-Elie Carnot Alain Poulet
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GOUVERNANCE

Conseild’'administration

Dr Alain Chatelin
Président

- Gérant d'une société
de conseil

y

Daniel Chastenet

De Géry

- Représentant de 'AFOM
(Association des Amis

de la Fondation Motrice)

- General Partner chez
BeThe1 (société de conseil)

Pr Olivier BAUD
Vice-président

- Représentant des fon-
dateurs

- Pédiatre spécialisé

en néonatalogie, spécia-
liste de la neuroprotection
du cerveau en déve-
loppement (Hopitaux
Universitaires

de Genéve, Suisse)

Solange Descoqs

— Représentante d'Envo-
ludia

Responsable marketing
chez EDF

Olivier Fleurot
Secrétaire général

- Ancien dirigeant

de journaux écono-
miques (Les Echos,
Financial Times) et de
groupe de communica-
tion

Pierre-Elie Carnot
Trésorier

- Représentant
de Passe R'aile

Gestionnaire de patri-
moine a la retraite

Philippe
De Saint-Martin

- Président de la société
Cogefi Gestion

Isabelle Francois

— Représentante d'En-
voludia

- Directrice de I'Institut
Motricité Cérébrale

Michel Hossenlopp
- Représentant de 'AFOM

(Association des Amis
de la Fondation Motrice)

- Directeur des Ventes
Export Afrique Moyen-
Orient chez L'Oréal
Cosmétique Active

Philippe Luscan

— Retraité, Pacte
Association PMEs et
ancien Directeur industriel
chez Sanofi

Jacques-Joseph
Orvoen

— Ancien secrétaire gé-
néral du bureau parisien
du Boston Consulting
Group

Jacky Vagnoni

- Président de la
Fédération Paralysie
Cérébrale France

Fondation Paralysie Cérébrale



GOUVERNANCE

Conselil scientifique

Dr Catherine Arnaud
Présidente

— Médecin épidémiologiste

Responsable de I'équipe SPHERE

(Santé périnatale, pédiatrique
et des adolescents : approche
épidémiologique et évaluative)
du CERPORP, et présidente
du réseau SCPE (Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe)

Q Université de Toulouse Il
Paul Sabatier (France)

Sonia Crottaz-Herbette
Responsable de recherche
en neurosciences

- Laboratoire de sciences
cognitives, Service de
neuropsychologie

et de neuro-réhabilitation

Q CHUV, Lausanne (Suisse)

Gaélle Drewnowski
Représentante des per-
sonnes concernées

- Patiente experte

Q Lyon (France)

Audrey Fontaine
Kinésithérapeute
Enseignante en rééducation
pédiatrique

Docteur en Sciences

du mouvement (ISIR,

Equipe Agathe)

Q Paris (France)

Jean-Claude Graindorge
Représentant des familles
- Chargé de communi-
cation de la Fédération
Paralysie Cérébrale France

Q Saint Brieuc (France)

Pr Laurent Servais

- Professeur de patho-
logies neuromusculaires
pédiatriques, responsable
du groupe de recherche
STRONG au MDUK Oxford
Neuromuscular Center

Q Université d'Oxford
(Royaume-Uni) et
Université de Liege
(Belgique, professeur
invité)
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Pr Philippe Marque
Chef de service PU-PH
- Professeur de

Médecine Physique et de
Réadaptation

Q Hopitaux de Toulouse,
Université Paul Sabatier

Pr Carole Vuillerot

- Pédiatre MPR, cheffe du
service de Rééducation pé-
diatrique, L'Escale, Hopital
Femme Mére Enfant, HCL
- Présidente de la Société
francophone d'études et
de recherche des handicap
de I'enfance (SFERHE)

Q Lyon (France)

Pr Christopher Newman

Professeur associé,

- Chef de Service Unité

de Neuropédiatrie et

Neuroréhabilitation

Pédiatrique

Q Hopital Nestlé - CHUV,
Lausanne (Suisse)

Myriam Winance

- Sociologue, Directrice
de recherche a I'lNSERM
Directrice adjointe du
CERMES3 (Centre

de recherche médecine,
sciences, santé, santé mentale,
société)

Q Villejuif (France)

Pr Elisabet Rodby
Bousquet

Kinésithérapeute, profes-
seure associée et membre
du registre suédois de sur-
veillance de la paralysie
cérébrale (CPUP)

Q Université de Liind
(Suéde)



Realisations



REALISATIONS

Les projets
scientifiques

Projet CAP’' : une nouvelle publication

Le projet CAP’ « Changements induits par la thérapie HABIT-ILE
chez les enfants avec paralysie cérébrale en Age Préscolaire »
a été mené par un consortium européen avec des équipes de
recherche en France, en Belgique, en Italie et en Suisse. Il a bé-
néficié d'un soutien financier global de 1,5 M€ sur 5 ans accordé
par la Fondation. Une subvention de 460 000 € a été apportée
a la partie frangaise du projet par le CCAH (COMITE NATIONAL
de COORDINATION de I'ACTION pour le HANDICAP) et ses
membres KLESIA, AG2R LA MONDIALE et Malakoff Humanis

Rapport d'activités 2024 /2025
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REALISATIONS

Un projet de recherche novateur sur la rééducation
intensive chez les jeunes enfants atteints de paralysie
cérébrale : une premiére mondiale !

Ce projet avait pour objectif de démontrer l'intérét d'une réé-
ducation intensive précoce (HABIT-ILE) en comparaison a une
rééducation habituelle chez 110 enfants de 1 a 4 ans présentant
une paralysie cérébrale uni ou bilatérale.

Publiés dans une revue scientifique de référence en pédiatrie,
JAMA Pediatrics, les résultats de I'étude menée chez les enfants
ayant une paralysie cérébrale unilatérale ont montré que ceux-ci
utilisaient davantage et mieux leurs 2 mains pour jouer et ont plus
progressé en motricité globale que les enfants qui suivent leurs
activités motrices habituelles. De la méme fagon, les premiers
résultats de |'étude menée chez les enfants avec PC bilatérale
présentés lors de communication orale en congrés (EACD) ont
montré une amélioration de leur motricité globale.

Parallelement, un troisiéme essai comparatif randomisé a été effec-
tué dans un modeéle animal de PC bénéficiant d’une rééducation
de type HABIT-ILE associant enrichissement de I'environnement
et entralnement moteur sur tapis roulant. Il visait a évaluer les
mécanismes qui ne peuvent pas étre explorés en détail chez les
enfants. Cet essai évaluait les effets d’une rééducation précoce
ou tardive ainsi que d'une rééducation répétée sur la structure
cérébrale grace a I'imagerie (structure, microstructure, connecti-
vité, inflammation), la fonction motrice, le comportement et les
effets biologiques de la rééducation. Les résultats de cet essai ont
été publiés par I"équipe du Pr Sizonenko dans le journal Brain,
Behavior and Immunity et montrent notamment une amélioration
du dysfonctionnement locomoteur global. En utilisant cette ap-
proche translationnelle basée sur une rééducation sensorimotrice
intensive, les mécanismes impliqués dans les processus dévelop-
pementaux précoces permettant une récupération neurologique
observée dans la PC ont été mis en évidence.

12
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REALISATIONS

Une nouvelle étape franchie dans la prise en charge
de la paralysie cérébrale

Pour la premiere fois en France, la Sécurité sociale va financer des
stages intensifs de rééducation intégrant une participation active
des parents. L'expérimentation TEAM&CO (« Thérapies pour
I'Enfant basées sur I'’Apprentissage Moteur et Centrées sur les
Objectifs ») a été lancée le 24 mai 2024 dans le cadre de I'article
51, destiné a tester des organisations et financements innovants.

Trois équipes (Fondation ILDYS/FRISBEE, Les Capucins Angers,
Hospices Civils de Lyon) pilotent ce projet national qui évalue-
ra, sur 4 ans et demi, différents modeles médico-économiques
pour déployer ces thérapies motrices intensives dans six régions.
Au total, 60 stages seront proposés a plus de 600 enfants de 2
a 17 ans dans 6 régions francaise (Auvergne-Rhéne-Alpes, Bretagne,
Grand Est, Pays de la Loire, Occitanie, La Réunion), en impliquant
professionnels sanitaires, médico-sociaux et libéraux. L'approche
se distingue par une gouvernance construite avec les familles et
les enfants (quand cela est possible).

Recommandées par la HAS depuis 2021, ces thérapies (HABIT-ILE,
HABIT, CIMT...) ont prouvé leur efficacité notamment gréce au pro-
jet européen CAP’, financé par la Fondation Paralysie Cérébrale,
qui a joué un réle déterminant dans leur validation scientifique et
leur diffusion. Jusqu'ici accessibles a tres peu d’enfants, le but est
qu’elles soient dans le futur proposées sur tout le territoire afin de
réduire les inégalités de soins.

Les premiers stages ont débuté, marquant une étape essentielle pour
améliorer la qualité de vie des enfants concernés, grace a la mobili-
sation de nombreux acteurs dont la Fondation Paralysie Cérébrale.

Rapport d'activités 2024 /2025

POUR EN SAVOIR PLUS

£ Voir les Cahiers
de la Recherche n°34

SITE TEAM&CO
& www.team-and-co.org

Team=Co
s Etont Agprentiosage Moteur
Centrées sur les Objectifs

60stages 600enfants de toute la France
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REALISATIONS

ENSEMBLE

s

Un projet de recherche sur le diagnostic précoce
de la paralysie cérébrale

Le projet ENSEMBLE est un programme ambitieux qui vise
a détecter de maniére fiable la paralysie cérébrale tres tét dans
la vie (avant I'age de 6 mois) afin de faire bénéficier les patients
de traitements individualisés efficaces pendant la période critique
du développement du cerveau ou la neuroplasticité peut réorga-
niser les réseaux de neurones.

Le projet met en jeu la collaboration de 15 partenaires européens
(consortium ENSEMBLE) dont 8 équipes cliniques dans 5 pays
(France, ltalie, Pays-Bas, Allemagne et Espagne) qui sont parmi
les plus éminents experts mondiaux du domaine.

- —
—

_ A'\f',k’ 2 9 'a |
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Ce programme comprend 3 volets :

* Volet 1 : formation des équipes cliniques aux recommandations
internationales de pratique clinique, afin de réduire I'age au dia-
gnostic et|’age d’orientation vers des programmes d'intervention
précoce spécifiques a la PC.

* Volet 2 : collecte prospective d'un grand nombre de données
cliniques (big data) chez 1000 enfants nouveau-nés a risque de
PC qui seront suivis pendant 2 ans, leur analyse par intelligence
artificielle (machine learning), pour|"élaboration et la vérification
d'un modéle de détection de la paralysie cérébrale etimplémen-
tation d'interventions thérapeutiques individualisées (médecine
personnalisée).

* Volet 3 : évaluation de I'impact du diagnostic précoce sur la fa-
mille, sa relation a I'enfant et a la prise en charge proposée, pour
réduire leur stress et leur donner les armes pour accompagner
au mieux le développement de leur enfant.

Ce projet, débuté en avril 2022, bénéficie d'un soutien financier
global de 1,6 M€ sur 5 ans accordé par la Fondation, avec le sou-
tien de L'INSTITUT SERVIER et gréce a un don d'IPSEN.

Au cours de |'année 2024, I'avancement du programme ENSEMBLE
a été suivi tous les 6 mois et discuté par un groupe d’experts (is-
sus du Conseil Scientifique de la Fondation mais aussi extérieurs
a celui-ci) avec les coordinateurs du consortium.

Rapport d'activités 2024 /2025
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REALISATIONS

Participation aux projets

Projet Read'app't:

Kid’'EM est une application qui permet de guider le professionnel
dans la détermination des souhaits d'un enfant, en interrogeant
ses golts, ses difficultés et ce qui est important pour lui dans son
quotidien. Dans une seconde étape, le professionnel est guidé
pour formuler des objectifs pour I'enfant en réadaptation motrice.

Le projet Read'app’t « Impact de |'outil digital « Kid'EM app »
de guidance pour la détermination d'objectifs de réadaptation par
le professionnel de réadaptation pour les enfants porteurs d'une
maladie chronique impactant la santé physique » a pour objectif

Angmanter b prapartion A enfanrs aves

d'améliorer la qualité des objectifs fixés pour I'enfant, en les ren- €ax objecrits Spacifigues. Mesurables,
dant plus Spécifiques, Mesurables, en lien avec I'Activité, Réalistes tm;:;.':'“:::n':&.

et définis dans le Temps (Objectifs SMART). La Fondation Paralysie §TEAR HA1OY B 40N W02 SONCTIIY
Cérébrale est partenaire de ce projet mené par le Dr Christelle

Pons (CHU de Brest) et ayant obtenu en juin 2022 un financement
dans le cadre de |'appel a projet PREPS (Programme de recherche
sur la performance des systemes de soins) de la DGOS.

En septembre 2024, le projet a été accepté par le Comité de
Protection des Personnes (CPP) de telle sorte que 35 structures
sur 36 sont ouvertes et peuvent inclure des enfants. La premiere
inclusion a eu lieu le 24 mars 2025 et des patients sont inclus. Afin
de faciliter le recrutement des patients, une affiche a été réalisée.

Projet ARTEMIS

«non-progressive congenital Ataxia — Research To Enhance
chances for targeted therapy by iMproving diagnosIS ».

Ce projet coordonné par le Dr Catherine Arnaud (Toulouse)
et des membres du réseau SCPE a pour objectif en s'appuyant
sur les registres SCPE de mieux comprendre les mécanismes
sous-jacents des formes ataxiques de la paralysie cérébrale qui
sont peu fréquentes (neuroimagerie, génomique, profil cognitif,
qualité de vie). La Fondation Paralysie Cérébrale est partenaire
de ce projet qui a été soumis en février 2023 dans le cadre d'un
appel a projet européen EJP RD 2023 « Natural History Studies
addressing unmet needs in Rare Diseases ». En décembre 2023,
aprés revue du projet par un Comité Scientifique d’Evaluation
comportant notamment des représentants de patients, le projet
a été accepté pour un financement européen.

16
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REALISATIONS

Stratégie nationale

L'année écoulée a été marquée par des bouleversements po-
litiques. Les différents gouvernements se sont succédé, et les
ministéres aussi. Malgré tous ces bouleversements, la Fondation
a continué de mener résolument sa stratégie nationale en faveur
des pdles de compétences dans la paralysie cérébrale, pdles qui
devraient permettre aux enfants et aux adultes atteints de paralysie
cérébrale de bénéficier d'un accompagnement personnalisé dans
leur parcours de vie.

Le président de la Fondation a notamment rencontré a cet effet
Mme Sandrine Willaume, conseillére sociale, attractivité et res-
sources humaines en Santé auprés du cabinet de Mme Catherine
Vautrin, ministre de la santé et M. Jordan Challier, conseiller pré-
vention, acceés au soin et transformations des métiers de la mi-
nistre au cabinet de Mme Charlotte Parmentier-Lecocq, ministre
déléguée au handicap.

Ces rendez-vous successifs ont abouti a un rendez-vous accordé
par Mme Charlotte Parmentier-Lecocq, le 23 mai 2024, durant
lequel le président de la Fondation ainsi que les différents pro-
fesseurs de médecine physique et réadaptation et les partenaires
institutionnels collaborant avec la Fondation, ont pu présenter le
projet de pbles de compétences.

La Fondation restera intransigeante et continuera a mener le com-
bat tant que des pdles de compétences d'expérimentations ne
seront pas mis en place d'ici les prochaines années. L'heure n’est
plus aux tergiversations mais a |'action !

Rapport d'activités 2024 /2025
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REALISATIONS

Coopération
internationale

Partenariat avec 'EACD (European
Academy of Childhood Disabilities)

Al'occasion du 36°™ Congres de |'European Academy of Childhood
Disability (EACD), le Dr Alain Chatelin et Mme Clara Sitruk ont
remis le « Fondation Paralysie Cérébrale Prize Lecture », prix qui
récompense un chercheur, un clinicien, un professionnel dont les
travaux ont apporté des contributions significatives au domaine de
la paralysie cérébrale. Ce prix qui existe depuis maintenant 10 ans
a été décerné au Dr Martin Gough. Ce dernier s’intéresse notam-
ment a la prise en charge orthopédique des enfants vivant avec
une paralysie cérébrale et a I'analyse de la marche. Ses recherches
portent sur les causes et la prise en charge des déformations
musculo-squelettiques des enfants ayant une paralysie cérébrale.

Un 2¢me prix, le « Fondation Paralysie Cérébrale Impact Award »,
qui honore une personne vivant avec une paralysie cérébrale ou
un membre de sa famille qui a fait preuve d'une résilience et d'un
engagement remarquables au cours de son parcours, a été égale-
ment décerné. Ce nouveau prix a été remis a M. Niek De Taeye,
pere d'une jeune fille atteinte de paralysie cérébrale. Co-président
du Forum des familles et des utilisateurs de I'EACD, fondateur
de la Fondation Miralouise, il est également membre du conseil
d’administration de Lichtwerk.

18

Dr Martin Gough avec

Mme Clara Sitruk, directrice
de la Fondation Paralysie
Cérébrale

M. Niek De Taeye avec

le Dr Alain Chatelin,
président de la Fondation
Paralysie Cérébrale
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REALISATIONS

Actions & mécénat

Du 13 au 30 septembre 2024, |'évenement annuel
dédié a la paralysie cérébrale était de retour, et
en plein dans 'actualité avec les Jeux Olympiques
et Paralympiques de Paris 2024 |

Cette année, en plus des parrainages de longue
date, STEPtember est fier d"avoir regu de la part
de la DRAJES lle-de-France le label de la Grande
Cause Nationale 2024.

Nos entreprises participantes fideles nous ont
renouvelé leur confiance et nous les remercions
pour leur engagement sans faille et leur fidélité :
Cogefi, L'Oréal, PartnerRe et Vulcain.

Cette année, nous ont également rejoints :
Hermés Parfums & Beauté, Give Back Beauty,
Orlandi et Sanofi.

Pour cette 6°m¢ édition, la Fondation Paralysie
Cérébrale s’est entourée de ses plus fideles
coachs : nos deux stars, Adalia et Louis
(8 ans), Jason, I'entrepreneur (25 ans) et notre
maman sportive, Emmy (41 ans). Cette année,
ils ont lancé des défis aux participants a travers
des challenges ludiques, et montré a tous que,
grace a leur détermination, ils sont capables de
réaliser de grandes choses.

En France, la paralysie
cérébrale touche
um pouveau-né toutes

SEFTEMBRE

PBUR
UI PARALYSIE
= CEREBRALE
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Cette 6% édition
a été une réussite :

+1 673

PARTICIPANTS

177 807 287

PAS EFFECTIFS

124 000 €

COLLECTES

19



REALISATIONS

20

Cpaals

rouang

Conférence du 10 octobre 2024

Une conférence ayant pour théme « Paralysie cérébrale : il y a
urgence ! » a été organisée le 10 octobre 2024 en présence de
Mme Céline Poulet, secrétaire générale du Comité interministériel
du handicap.

Cette soirée a été marquée par la présentation du projet ENSEMBLE
par la professeure Valérie Biran « Projet européen ENSEMBLE pour
les nouveau-nés : des marqueurs précoces pour une meilleure
vie » ainsi que par M. Jean-Francois Mangin « Quel sera |'apport
de I'lA pour améliorer la prise en charge des bébés a risque ? »

Le Pr Sylvain Brochard et Mme Delphine Ganne, parent partenaire,
ont également présenté le programme TEAM&CO qui vise a dé-
velopper sur le plan national I'offre de soins de thérapies motrices
intensives pour les enfants atteints de paralysie cérébrale.

L'occasion aussi et surtout de rappeler |'urgence de prendre en
compte la paralysie cérébrale dans I'agenda politique en France
avec les témoignages forts de familles et de personnes concernées.

Fondation Paralysie Cérébrale
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Le 12 novembre, |I'équipe de la Fondation était du c6té de Montoir
de Bretagne afin de sensibiliser les collaborateurs du site d'Airbus
Atlantic a la paralysie cérébrale. Q

Lors de cette journée de mobilisation, les collaborateurs étaient

alors invités a faire un don lors de leur passage au restaurant

d’entreprise au profit de la Fondation Paralysie Cérébrale. Grace a RECOLTES

cette opération, 2 295 € ont été récoltés au profit de la Fondation. au profit de la Fondation

i e e g ] |

Un concert caritatif au profit de la recherche
sur la paralysie cérébrale

Le samedi 21 décembre a eu lieu le tout 1¢ festival caritatif métal
au profit de la recherche sur la paralysie cérébrale. Pres de 300
personnes se sont rassemblées au Petit Bain, pour participer a ce
concert unique en son genre.

A l'initiative de cet événement, Benoit Tardif, papa de 4 garcons
dont le petit dernier, Milo, 3 ans, qui vit avec une paralysie céré-
brale due a un AVC néonatal.

Un carton plein | 4 groupes unis pour la cause, pres de 300 specta-
teurs réunis dans une des salles mythiques parisiennes de concert
rock/métal, un parrain de renom, le Professeur Laurent Karila, en-
gagés a défendre la musique métal tout en sensibilisant le public
RECOLTES a la cause de la paralysie cérébrale !
grace a la générosité du

public et des groupes 2 000 euros ont pu étre récoltés grace a la générosité du public

et des groupes.
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COLLECTES
au profit de la recherche

Une exposition pour changer le regard sur le handicap,
au profit de la recherche sur la paralysie cérébrale

En janvier 2024, nous avons rencontré Francesca Clayton, jeune
photographe passionnée, créatrice de I'exposition itinérante
Different is beautiful, une série de portraits de personnes en
situation de handicap réalisés partout en France. L'objectif : inter-
peller le public et questionner le regard porté sur les différences.

Des séances photos ont eu lieu dans 18 villes en France et en
Belgique. L'exposition réunit une centaine de portraits, présentés
dans plusieurs lieux majeurs, notamment au village olympique et
paralympique de Marseille, sur la plage du Prado et au parc des
Buttes-Chaumont a Paris durant les Jeux Paralympiques.

En juin, la Fondation Paralysie Cérébrale, Francesca et la mairie
du 19°m arrondissement de Paris ont organisé un vernissage pour
mettre en lumiere les modeles. Tous les dons issus des expositions
et de la soirée ont été reversés a la Fondation pour financer la
recherche sur la paralysie cérébrale, premiére cause de handicap
moteur de |'enfant.

Grace a I'engagement de Francesca, plus de 6 350 € ont été col-
lectés au profit de la recherche.
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Les Cahiers de la Recherche

Ils traitent des sujets de recherche soutenus par la Fondation.

En 2024/2025, nous avons fait paraitre un Cahiers de la Recherche::

* N°34 « TEAM&CO - Parents et soignants font équipe au bé-
néfice des enfants »

Depuis pres de 10 ans, la Fondation accompagne les évolutions
de la rééducation motrice pour les enfants avec paralysie cérébrale :
avec |'enquéte ESPaCe, puis avec le programme de recherche
européen CAP’. Parmi ces évolutions, les thérapies motrices
intensives constituent la plus grande innovation thérapeutique
de ces 20 derniéres années. Elles doivent aujourd’hui dépasser
le cadre de la recherche et pouvoir se déployer sur I'ensemble du
territoire pour que toutes les familles puissent y avoir acces. C'est
tout I'enjeu du projet TEAM&CO dont |la Fondation est partenaire.

Le Billet de la Fondation Paralysie Cérébrale
dans la revue Motricité Cérébrale

Le Billet de la Fondation Paralysie Cérébrale dans la revue Motricité
Cérébrale

En 2024/2025, nous avons fait paraitre 4 billets :

* Vol 45, n°® 2, Juin 2024
Une présidente pour le Conseil Scientifique de la Fondation
Paralysie Cérébrale

* Vol 45, n° 3, Septembre 2024
Martin Gough et Niek De Taeye, lauréats des prix de la
Fondation Paralysie Cérébrale au congres de I'EACD 2024

¢ Vol 45, n° 4, Décembre 2024
TEAM&CO : une avancée majeure pour le développement
en France des thérapies motrices intensives pour les enfants
avec paralysie cérébrale et leurs familles

* Vol 46, n° 1, Mars 2025
Le conseil scientifique de la Fondation Paralysie Cérébrale
accueille de nouveaux membres

Rapport d'activités 2024 /2025

Christine Cavasa

Rédactrice des Cahiers
de la Recherche
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Presse

Objectif n°1:

Il 'aura fallu prés de 10 ans pour faire évoluer la prise en charge des
personnes avec paralysie cérébrale, en passant de |'étude de leurs be-
soins thérapeutiques a I'expérimentation d’un forfait unique de soins
alloué a chaque enfant. La Fondation Paralysie Cérébrale aaccompagné
I'ensemble des acteurs - personnes concernées et leurs familles, profes-
sionnels de santé, chercheurs, institutionnels... - dans cette évolution.

Dans la continuité de sa 2°™ mission : « CEuvrer pour I'amélioration de
la qualité des soins et I'accompagnement, la diffusion des bonnes pra-
tiques et le développement des connaissances », la Fondation continue
cet accompagnement par le biais de la médiatisation de I'expérimen-
tation TEAM&CO en coordination avec les équipes du Consortium.

Objectif n° 2 :

La Fondation Paralysie Cérébrale s'appuie sur les témoignages de
nombreuses familles et personnes concernées pour sensibiliser le grand
public. Ces récits, marqués par |'attente, les doutes, parfois I'errance mé-
dicale, mais aussi par la résilience et 'engagement, permettent de mieux
faire comprendre la réalité du quotidien avec une paralysie cérébrale.

Parmi ces voix, celle de Camille Fourré, alias mother_feucoeur, illustre
avec force ce vécu partagé. Atravers son compte Instagram et son livre
Un enfant (pas) comme les autres, elle raconte avec humour et sincérité le
diagnostic de son fils Aaron, et le chemin parcouru depuis. Son histoire,
comme celles d’autres mamans, papas et adultes concernés, nous rap-
pelle I'importance d'un diagnostic plus précoce, d'un accompagnement
adapté et d'une meilleure reconnaissance de la parole des familles.

En mettant en lumiére ces expériences, la Fondation contribue a sen-
sibiliser largement et a plaider pour une meilleure prise en charge de
la paralysie cérébrale mais aussi a briser |'isolement.
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Anne de Lander
Attachée de presse
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BILAN PRESSE DES RETOMBEES
TRES QUALITATIVES

\Z

COMMUNIQUES :
DE PRESSE : + D'INTERVIEWS

vs 5 en 2023/2024 4)( et de prises de parole REPORTAGES TV

dans les médias

. ) - -‘:.-.
interviews / reportages / - 6 MATLRMELLES E M E

podcasts en 2024/25
vs 14 en 2023/24

: interviews, dont 6
z 2 organisées avec plusieurs
RETOMBEES PRESSE porte-parole ARTICLES DANS
principalement dans les :

médias grand public -
reportages audiovisuels

100 retombé 2023-24 -
e 5 en Bretagne, Occitanie, LAl RDIX m f%ﬁ%sée
: Rhoéne-Alpes, Pays de

la Loire, Vendée, Ile-de-
France...

Réseaux sociaux

1 372 abonnés

sur Instagram @ +41%

f 4 091 abonnés

sur Facebook @ +18%

2 116 abonnés

sur Linkedin @ +42%

o 1 611 avonnsés

sur Youtube @ +16%

© 170 vidéos
mises en ligne
depuis sa création
@ +23% vidéos
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DES MILLIONS DE RAISONS D’ETRE FIERS

www fondationparalys ebrale.org

Au printemps 2024, la Fondation Paralysie Cérébrale a bénéficié
d'une campagne gratuite sur France Télévisions (France 2, France 3,
France 5), diffusant durant une semaine un film de 45 secondes
d'une valeur publicitaire estimée a plus de 64 000 €.

Réalisé par des étudiants du Cercle Digital a Tours dans le cadre
d'un projet pédagogique, ce spot émouvant sensibilise a la pa-
ralysie cérébrale et a I'importance des dons, legs et donations.

Diffusé 18 fois en 7 jours, il a touché plus de 5,5 millions de per-
sonnes de 15 ans et plus (soit plus de 10 % de cette population),
pour 7,6 millions de vues cumulées. En moyenne, 300 000 télés-
pectateurs étaient devant leur écran a chaque passage.

Cette premiéere campagne télévisée marque une avancée majeure
pour la visibilité de la cause.

26
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L'association des amis
de la Fondation Paralysie
Cérébrale

Cette année, I"Association des Amis de la Fondation Paralysie
Cérébrale connait un nouvel élan, impulsé par la mise en place
d'un nouveau bureau début 2025. Cette étape marque un véritable
redémarrage de |'association, portée par une équipe engagée,
solidaire et directement concernée par la paralysie cérébrale.

L'objectif : faire vivre une communauté active autour de la Fondation,
créer un espace d'échange et de mobilisation pour les personnes
concernées et leurs proches, contribuer concréetement aux ac-
tions de sensibilisation, de soutien et de recherche et créer des
ressources utiles pour les personnes concernées et leurs aidants.
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L'association regroupe aujourd’hui 10 membres, dont 7 siegent
au Conseil d’administration.

Le nouveau bureau, élu début 2025, se compose de : . .
Trois membres actifs

* Morgane Keriguy, Présidente — maman d’une adolescente complétent le groupe :

avec paralysie cérébrale

. s . . i e Christéle K laf
* Matthieu Chatelin, Vice-président — adulte concerné Christéle Kandalaft

* Emmy Catteau, Secrétaire — ex-coach STEPtember * Daniel Chastenet de Géry

et adulte concernée * Michel Hossenlopp

* Camille Fourré, Secrétaire adjointe — maman, autrice

. ) Deux invitées permanentes
et ambassadrice engagée

accompagnent l'association
e Charlotte Gilles, Trésoriére — maman d'une enfant au quotidien :

avec paralysie cérébrale :
* Delphine Ganne

Les autres membres du Conseil d'administration : * Béatrice Hamel

* Marjorie Trodani — maman d’une adolescente avec
paralysie cérébrale

¢ Gaélle Drewnowski — adulte concernée, membre du CS
de la FPC et patiente experte

L'association se fixe trois grands objectifs pour I'année :

* Soutenir les actions de la Fondation Paralysie Cérébrale,
notamment via I'opération STEPtember et d'autres événements
a I'échelle locale

* Accompagner les familles : pair-aidance, groupes de parole,
co-construction de ressources, diffusion de bonnes pratiques

* Sensibiliser le grand public a la paralysie cérébrale grace
a des actions de terrain, des témoignages et des campagnes
de communication

28
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Principe de financement
et d’'exercice d'activité

Répartition des fonds de la Fondation Paralysie Cérébrale + bénévolat

@® 81,6% Missions sociales
@® 7,09% Frais de fonctionnement

@ 11,31% Frais de recherche de fonds

LE BENEVOLAT
et les représentations
en nature représentent

242 000€

en + du budget annuel
+132% par rapport a 2023-2024

Répartition des fonds alloués a la recherche

23%

Rééducation
Détection, diagnostic

Lésion cérébrale

%L%

Cognition, perception

Mouvement et posture
Douleur

Psychologie, qualité de vie

Technologie

Langage et communication

3%
3%
2%
1%
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L'exercice 2024/2025
marque un tournant
positif apreés plusieurs
années difficiles.

Le déficit s'est réduit grace
a la montée en charge
progressive du projet
ENSEMBLE et a l'arrivée
de nouveaux mécénes.

Les fonds propres restent
supérieurs a la dotation
initiale, ce qui consolide
la solidité financiére de
la Fondation Paralysie
Cérébrale.

Rapport d'activités 2024 /2025

Rapport Financier
2024/2025

Charges

Globalement, les charges ont diminué, combinant baisses sur
certains postes et hausses ponctuelles sur d'autres.

* Achats et charges externes : 219k€ (contre 229k€ en
2023/24), baisse liée a la fin du diner de la Beauté et aux
renégociations de frais généraux

e Communication : 42 k€ (contre 46 k€ en 2023/24)

¢ Distribution de fonds : 234 k€ (contre 145k€ en 2023/24),
principalement pour ENSEMBLE

Produits d'exploitation

596 784 € de produits d'exploitation :

* Dons manuels : 338k€ (contre 377 k€ en 2023/2024) — baisse
liée a I'opération Saint Jean de Passy, non a une diminution
structurelle

* STEPtember : 124 k€ (contre 87 k€ I'an dernier)
* Mécénat Fondation Servier : 150k€ (sur 250k€ prévus sur 2 ans)

* Mécénat Ipsen : 50k€, intégralement dédiés au programme
ENSEMBLE

* Reprise de provision : 20k€

* Le diner de la Beauté n'a pas été renouvelé, comme prévu

Résultat d'exploitation

* Perte de 80k€, en nette diminution par rapport a 161k€ en
2023/24 et 118kE en 2022/23.

* Les contributions en nature ont fortement progressé : 242 k€
(contre 104 kE).

* Résultat financier : 38k€ (contre 41k€), impacté par la baisse
des taux.

¢ Déficit global : 41k€, bien contenu par rapport aux 120k€ de
I'exercice précédent.
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Bilan

Actif : 1,04 M€ de disponibilités et placements (dont 398 k€ en comptes a terme
et livrets)

Charge constatée d’avance : 1098k€, correspondant au solde de I'engagement
ENSEMBLE (1,6M€ a |'origine)

Passif : 1TM€ de fonds associatifs sans droit de reprise, 71k€ de report a nouveau,
et 42 k€ de déficit

Situation nette : 1029k€, confirmant la préservation des fonds propres sans droit
de reprise

Conclusions et perspectives

2024/2025 a été une année charniére. La dynamique de collecte et |'arrivée de nouveaux
soutiens annoncent une consolidation durable. La combinaison d’une présence renforcée
dans les médias, I'engagement accru des comités, la recherche active de libéralités et
I"arrivée de nouveaux mécenes ouvrent la voie a une croissance pérenne.

Les chantiers stratégiques — nouvelle direction scientifique, et réflexion sur une conso-
lidation des acteurs de la paralysie cérébrale — permettront d'accroitre encore |'impact
au bénéfice des personnes avec paralysie cérébrale.

Fondation Paralysie Cérébrale
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Bénévolat

Pierre-Guy Audouy Paul Caucheteux Anne-Cécile Fabrici Nathalie Genés
Délégué a la protection Consultant marketing Coordinatrice, Base de Directrice Scientifique
des données Données

Geneviéve Geyer Lorraine Margherita Gabrielle Levy Sara Nelson
Coordinatrice Projet Projet livre blanc Traductrice Consultante RH

Marie Perin Jessica Richer Juliett Tyrer-Bragg

Secrétaire Générale Directrice Artistique Traductrice
et Designer graphique

Un grand

MERCI

a tous nos bénévoles
pour leur soutien
précieux.
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Perspectives

%

Clara Sitruk
Directrice

L'année écoulée a confirmé la capacité de la
Fondation a conjuguer ambition, rigueur scien-
tifique et mobilisation collective. Grace a I'enga-
gement des personnes concernées et de leurs
familles, des chercheurs, de nos équipes, de nos
bénévoles et de nos partenaires, nous avons
franchi des étapes décisives, et nous nous ré-
jouissons en particulier du lancement de I'expé-
rimentation TEAM&CO.

Nous avangons sur un chemin exigeant mais
porteur d'espérance. Nous avons également
commencé a redresser durablement notre situa-
tion financiere, signe encourageant qui confirme
que les perspectives sont bonnes de ce pointde
vue : il nous appartient de poursuivre sur cette
voie avec laméme énergie et la méme vigilance.

Je suis convaincue que nous sommes sur une
belle route : celle de la

L'année 2025/2026 sera mar-
quée par notre 20°™ anniver-
saire. Ce jalon symbolique
sera |'occasion de mesurer le
chemin parcouru, mais sur-
tout de regarder vers |'ave-

Merci de continuer
a nous accompagner
dans cette aventure
humaine et scientifique.

transformation durable des
parcours de soins et de vie.
Continuons ensemble a por-
ter cette ambition, avec la
méme énergie et la méme
détermination, pour que

nir. Nous avons devant nous
des défis majeurs : garantir I'acces aux thérapies
innovantes pour tous les enfants, accélérer le
diagnostic précoce et renforcer la place de la pa-
ralysie cérébrale dans |'agenda politique national
pour enfin avoir une stratégie nationale paralysie
cérébrale en France.
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chaque progres scientifique
devienne une avancée humaine et concréte dans
la vie des enfants et des adultes concernés.
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Faites progresser
la recherche sur
le premier handicap
moteur de l'enfant

FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

68 boulevard de Port Royal - 75005 Paris
Tél : +33 (0)1 45 54 03 03

www.fondationparalysiecerebrale.org
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