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Chers amis de la Fondation,
la Fondation Paralysie Cérébrale
a pour vocation de promouvoir
et soutenir la recherche sur
la paralysie cérébrale, ceuvrer
pour la qualité des soins et
la diffusion des connaissances
et des bonnes pratiques.
Elle mene chaque année des
appels a projets de recherche
et attribue des bourses aux
travaux les plus prometteurs.
Ces appels a projets sont
supervisés par son conseil
scientifique, composé de per-
sonnalités indépendantes et
reconnues internationalement.

Cette année 2018 nous a permis
de lancer deux grands projets
phare de |'association: les pro-
jets CAP' et 'enquéte ESPaCe.

Le projet CAP’ est un projet
de recherche novateur sur
la rééducation intensive chez
les jeunes enfants atteints
de paralysie cérébrale et a pour
objectif de démontrer I'intérét
d’une rééducation intensive
précoce en comparaison a une
rééducation habituelle.

La Fondation a également dif-
fusé les résultats de I'enquéte
ESPACE - Enquéte Satisfaction
Paralysie Cérébrale lancée
en 2016, portant sur la prise en
charge de ce handicap et plus
particulierement sur la réédu-
cation motrice.

Sousl'impulsiondelaFondation,
I'HAS ainscrit a son programme
de travail 2019/2020 le dévelop-

« Merci a tous
nos donateurs :
les fideles et les

nouveaux. »

Dr Alain Chatelin
Président
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pement de recommandations
de bonnes pratiques sur la
« rééducation des personnes at-
teintes de paralysie cérébrale ».

Ces deux actions confirment
I'ancrage de la Fondation auprés
des chercheurs et des familles et
dans les deux cas, son exigence
de qualité scientifique au service
des enfants et adultes touchés
par la paralysie cérébrale.

Pour agir, la Fondation repose
également sur I'engagement
de ses donateurs et sa capacité

a organiser différents événe-
ments de collecte. Nous sou-
haitons remercier tous ceux qui
ont apporté leur soutien finan-
cier a la Fondation au travers
de diners ou action solidaires.

Merci a tous nos donateurs :
les fideles et les nouveaux.
Notre Fondation, la votre, est
la seule en France et I'une des
rares en Europe spécifique-
ment dédiée a la recherche sur
la paralysie cérébrale. C'est dire
combien notre responsabilité
est grande et combien votre
soutien est utile pour apporter
aux enfants les progrés qu'ils at-
tendent pour éclairer leur avenir.

Au nom de l'ensemble du
Conseil d’Administration, je
souhaite remercier tous ceux
qui ont permis a la Fondation
de conduire ses missions au
cours de cette année : notre
parrain, nos associations
fondatrices et I'association
des Amis de la Fondation
Paralysie Cérébrale (AFOM),
les donateurs et mécenes qui
ont permis de financer nos
actions, le conseil scientifique
et les chercheurs qui ont col-
laboré avec la Fondation, les
équipes bénévoles ou salariées
et tous ceux, personnes at-
teintes de paralysie cérébrale,
familles ou associations qui ont
soutenu la Fondation.



La Fondation

en quelques mots

FONDATION
PARALYSIE
CEREBRALE

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

Prés de 8 o

articles publiés dans
des revues nationales
et internationales

Ce handicap affecte
la santé, 'autonomie
et la qualité de vie.
Et dure toute la vie.

LANCER
DES APPELS
A PROJETS
POUR FINANCER
LA RECHERCHE

o @l

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

SENSIBILISER
LE GRAND PUBLIC
ET RENFORCER
LA FORMATION
DU CORPS
MEDICAL

1ére

cause de déficience
motrice de l'enfant
souvent accompagnée
de troubles cognitifs
et sensoriels en lien avec
une lésion cérébrale.

3,6..

investis dans
la recherche

ACCOMPAGNER
LES FAMILLES ET
LES PATIENTS POUR
LES AIDER A MIEUX
VIVRE AVEC CETTE
PATHOLOGIE

travaux financés
en France
et en Europe

125

MILLE

Personnes vivent
avec en France




i REUNION

Conseil Scientifique Rét ros -
' pective

2018

DTNER .........................
Les Amis de Matteo

g AUDITION REUNION EVENEMENT
............. REUNION : 3 finalistes 1% rencontre Course
Conseil pour le 1¢* de printemps des Héros
Scientifique : Grand Projet
_ EVENEMENT ..o,
Etape du tour
a Annecy
: Journée Annonce des résultats  Journée
............. DINER : Mondiale de l'enquéte ESPaCe de la FFAIMC
de la Beauté : delaParalysie etconsortium lauréat 3 Lyon
: Cérébrale du grand projet
Journée du du Parrain Journée du CDI

ICIETCACET LRI TS Dépot saisine a la HAS pour recomman-

dations bonnes pratiques sur rééducation
des personnes atteintes de PC



Gouvernance

e L'équipe de direction e

1 3
Clara Sitruk Marie Perin
Directrice Administration

& Communication

2
Angélique Reinhold 4
Assistante Nathalie Geneés

Directrice Scientifique

FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

Mélanie Bonnet

Chargée de
Communication

6
Genevieve Geyer
Coordinatrice Projet ESPaCe



e [es membres du comite d'audit e

Guy De Bernis Pierre-Elie Carnot Alain Poulet
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e [Les membres du conseil
d'administration e

1
Dr Alain Chatelin 0
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 FFAIMC

4
Pierre-Elie Carnot
Trésorier
Représentant

de Passe R'aile

Gestionnaire
de patrimoine
a la retraite

Q FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

5
Vidal Benchimol o
Maitre d'ouvrage

Promoteur immobilier
de logements

6
Laurence Bouquet

Représentante
du Ministéere
de l'Intérieur

7

Daniel Chastenet
De Géry o
Représentant

de 'AFOM (Association
des Amis de la
Fondation Motrice)

General Partner
chez Be The 1
(société de conseil)

8
Yves Fourmigué

Représentant
d’Envoludia

Ministére des Armées



9
Nicole Hébert o

Consultante en
communication

10

Dr Lucie
Hertz-Pannier

Représentante
d'’Envoludia

Pédiatre et radiologue
chercheur en
neurosciences a
Neurospin (CEA)

et a 'INSERM (Hépital
Necker-Enfants
Malades)

11
Michel Hossenlopp 0

O

Faisant partie
Représentant de du comité mécénat
TAFOM (Association
des Amis de la

Fondation Motrice)

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

12
Philippe
De Saint-Martin o

Président de la société
Cogefi Gestion

13
Jacques-Joseph
Orvoen O

Ancien Secrétaire
Général du bureau
parisien du Boston
Consulting Group
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e [Les membres du conseil
scientifique o

1

Pr Olivier Baud
Président
Pédiatre spécialisé
en néonatalogie
Spécialiste de la
neuroprotection
du cerveau en
développement

Hopitaux Universitaires
de Geneve, (Suisse)

2
Jean-Claude
Graindorge
Représentant
des familles

Chargé de
communication de la
Fédération Frangaise
des Associations dTMC.

Saint Brieuc (France)

3
Gaélle Drewnowski

Représentante
des personnes
concernées

Patiente experte
Lyon (France)

4
Dr Stéphane Armand
Spécialiste en
biomécanique

Service de chirurgie
orthopédique et
traumatologique

Hoépitaux Universitaires
de Geneve (Suisse)

Q FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

Pr Bernard Dan
Neuropédiatre

Hopital Universitaire
des Enfants Reine Fabiola,
Bruxelles (Belgique)

6

Jessica Dubois
Spécialiste en
neuro-imagerie
du développement
cérébral

Neurosciences

CEA, Gif-sur-Yvette
(France)

7
Audrey Fontaine
Kinésithérapeute

Paris (France)

8
Pr Patricia Limousin
Neurologue

Spécialiste de la
stimulation cérébrale
profonde

University College
London (Royaume-Uni)



9

Dr Javier

De La Cruz
Epidémiologiste
Hospital Universitario

12 de Octubre,
Madrid (Espagne)

10
Pr Régine Scelles

Psychologue
clinicienne

Spécialiste du
handicap et des
relations familiales

Université de Nanterre
(France)

11
Pr Anita Truttmann
Néonatalogiste

CHUV de Lausanne
(Suisse)

12
Dr Carole Vuillerot

Médecin de Physique
et de Réadaptation
pédiatrique

L'’Escale, Lyon (France)
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Réalisations

e Projets scientifiques

L'appel a grand projet
Fondation Paralysie
Cérébrale : 1500 000 €
accordés au projet CAP’

L'appel a grand projet de la
FPC, lancé enjuin 2017, portait
sur 2 thématiques :

* Amélioration des déficiences,
des activités et de la participa-
tion des personnes atteintes,
prévention, réduction ou atté-
nuation des conséquences a
moyen et long terme de la PC

* Prévention de la survenue de
la PC dans des populations
arisque.

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

Cet appel d'offre proposait
d’accompagner sur une pé-
riode de 3 & 5 ans des projets
de recherche de grande en-
vergure. Huit dossiers de can-
didature ont été recus et apres
une expertise indépendante
(4 experts et 1 méthodolo-
giste par dossier), le Conseil
Scientifique a présélectionné
3 dossiers.

Aprés une audition des 3 por-
teurs de projet en présence
du conseil scientifique, de
2 jeunes adultes avec PC,
de membres du conseil d'ad-

100

ENFANTS

dela4d4ans

présentant une
paralysie cérébrale
uni ou bilatérale

ministration et de partenaires
de la Fondation, le projet CAP’
« Changements induits par
la thérapie HABIT-ILE chez les
enfants avec paralysie céré-
brale en dge préscolaire »
a été retenu fin 2018.

Un projet de recherche nova-
teur sur la rééducation inten-
sive chez les jeunes enfants
atteints de paralysie cérébrale.

Ce projet a pour objectif de
démontrer |'intérét d'une réé-
ducation intensive précoce en
comparaison a une rééducation
habituelle, chez 100 enfants de



METHODOLOGISTE
par dossier

Cet appel d'offre
proposait
d'accompagner
sur une période de
3 a5 ansdes projets
de recherche de
grande envergure

1 a4 ans présentant une para-
lysie cérébrale uniou bilatérale.

Cette rééducation intensive
s'organise en stages qui durent
deux semaines, réunissant
8 enfants encadrés par plusieurs
thérapeutes pour s’entrainer
de facon intensive et ludique.

Ces enfants bénéficient d'ate-
liers pendant 5h/jour avec des
objectifs fonctionnels claire-

ENFANTS

ment définis impliquant au-
tant leurs membres supérieurs
que leurs membres inférieurs.
Les résultats seront évalués
sur leur capacité d'effectuer
des mouvements spécifiques
adeuxmains et surleur motricité
globale, ces évaluations étant
complétées par de I'imagerie
cérébrale, par des enregistre-
ments de l'activité électrique
des muscles couplée a I'analyse
du mouvement.
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Un projet de recherche interdisciplinaire et multiculturel, mené par un consortium européen :

1 2 3 4 5
En France En Suisse En Belgique En Italie En Espagne

il il il —

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE



1
Pr Sylvain Brochard

Service de MPR, CHRU
de Brest

2
Pr Grégoire Le Gall
CHRU Brest, CIC

3
Pr Mickael Dinomais

Service de MPR,
Hoépital d'’Angers

4

Pr Stéphane
Sizonenko

Hoépital universitaire
de Geneve

5
Pr Christopher
Newman

CHUV de Lausanne

il
6
Pr Yannick

Bleyenheuft

Institut des
Neurosciences,
Université Catholique
de Louvain, Bruxelles

7
Pr Andrea Guzetta
Université de Pise

—

—

8

Dr Inma Riquelme

Université des Tles
Baléares
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ESPaCe : Les premiers
résultats de U'enquéte
sur la rééducation
motrice

L'année 2018 a été celle de
la diffusion des résultats
de I'enquéte ESPaCe- Enquéte
Satisfaction Paralysie Cérébrale —
lancée en 2016, qui a donné la
parole a plus de 1000 personnes
atteintes de PC et les a inter-
rogées sur la prise en charge
de leur handicap et plus parti-
culierement sur la rééducation
motrice.

L'enquéte ESPaCe a montré
que les personnes atteintes
de paralysie cérébrale ne rece-
vaient pas toujours les soins de
kinésithérapie adaptés a leurs
besoins, et que plus de la moitié
des personnes ont des diffi-
cultés a trouver un thérapeute
formé aux pratiques spécifiques
de la paralysie cérébrale.

FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

Cette méme enquéte a montré
I'absence dans 45% des cas
de soins de rééducation coor-
donnés entre la famille et les
différents professionnels de la
rééducation.

Les résultats de cette enquéte
ont été présentés lors :

* De communications scienti-
fiques par le comité de pilo-
tage de I'enquéte dans des
congres nationaux : SFERHE
(Société Francophone d'Ftu-
dess et de Recherche sur les
Handicaps de I'Enfance),
colloque PolyHandicap et
internationaux: EACD (Euro-
pean Academy of Childhood
Disability) et ISPRM (Interna-
tional Society of Physical and
Rehabilitation Medicine)

ESPaCe

Enquéte Satisfaction
Paralysie Cérébrale



2018

diffusion des résultats
de l'enquéte ESPaCe

%%ﬁ

Organiser la rééducation
autour des besoins

des familles et des
professionnels : formation,
information et coordination

L'enquéte ESPaCe
a montré que

les personnes
atteintes de
paralysie cérébrale
ne recevaient pas
toujours les soins
adaptés

&)

Repenser la tarification
des actes de rééducation
motrice pour tenir compte
des besoins de coordination,
des nouvelles modalités de
rééducation et de I'ensemble
des intervenants

* De présentations « grand
public » a I'occasion de la
Journée Mondiale de la
Paralysie Cérébrale et lors
du colloque national de la
FFAIMC (Fédération Fran-
caise des Associations d'In-
firmes Moteurs Cérébraux)
en octobre.

Sous I'impulsion de la Fon-
dation, une saisine a été dé-
posée au-pres de la Haute
Autorité de Santé (HAS) par
la FFAIMC et 4 Sociétés Sa-
vantes, SFERHE, SFNP(Société
Francaise de Neurologie Pé-

Développer des
recommandations

de bonnes pratiques cliniques
fondées sur des preuves
scientifiques pour harmoniser
la qualité des soins

diatrique), SOFMER (Société
Francaise de Médecine Phy-
sique et de Réadaptation)
et CDI (Cercle de documen-
tation et d'information pour
arééducation des infirmes mo-
teurs cérébraux).

Enréponse, 'HAS ainscritason
programme de travail 2019/2020
le développement de recom-
mandations de bonnes pra-
tiques sur la « rééducation des
personnes atteintes de paralysie
cérébrale ».

RAPPORT ANNUEL 2018



e Actions & Mécénat

La course des Héros

La course des Héros, un ren-
dez-vous incontournable des
associations et de leurs soutiens
qui se tient chaque année dans
plusieurs villes de France et
conjugue solidarité, challenge
sportif et bonne humeur.

Les équipes, constituées de
coureurs, marcheurs, personnes
en fauteuil ou appareillées,
de tous ages et toutes condi-
tions physiques, s'affrontent
amicalement lors de la course
mais aussi dans la collecte
de fonds. Pour les 80 parti-
cipants, c’est |'occasion de
passer une journée un peu
exceptionnelle et pour les as-
sociations et les entreprises
celle de mobiliser d'une autre
maniére autour de leur cause.

Participante active depuis
les premieres éditions, La
Fondation Paralysie Cérébrale
répond présente cette année
encore : 80.000€ récoltés,
dont 21.000€ par l'associa-
tion Envoludia, membre de la

80

PARTICIPANTS

FFAIMC, et 20.000€ de la so-
ciété Cogefi a qui nous adres-
sons un immense bravo pour
leur mobilisation !

20

MILLE EUROS
récoltés au total

21

MILLE EUROS

par l'association
Envoludia

MILLE EUROS
par la société
Cogefi

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE



Diner du Parrain

La soirée de gala annuelle or-
ganisée par Andrea Casiraghi,
parrain de La Fondation
Paralysie Cérébrale, a eu lieu
a Londres pour la 1ére fois
cette année. Elle a réuni,
le 5 novembre, plus de 200 in-
vités au restaurant Qualigno’s
en plein centre de Londres.
Ce diner a été donné en pré-
sence de S.AR. la Princesse de
Hanovre et sa famille.

Cette année encore, les nom-
breux donateurs, sensibilisés
a la cause de la recherche sur
la paralysie cérébrale ont fait
preuve de générosité et ont
permis de rassembler 428.205€

L'engagement de notre par-
rain, en lien avec un de ses
amis atteint par la paralysie
cérébrale, nous conduira plus
loin encore en 2019.

RAPPORT ANNUEL 2018



Diner de la Beauté :

A l'initiative de Daniel
Chastenet de Géry, adminis-
trateur de la Fondation et pére
d'une jeune adulte atteinte de
paralysie cérébrale, le 11¢me
« Diner de la Beauté » réu-
nissait le 25 septembre 2018,
plus de 200 invités, représen-
tant une vingtaine de sociétés,
fidéles a notre cause, dans une
ambiance chic et détendue
al'Hétel InterContinental Paris.

La soirée a permis de récolter
152180€ pour la Fondation.

La date du 12¢m diner est déja
prévue : le 10 octobre 2019 !

DATE

du prochain diner :

FONDATION PARALYSIE CEREBRALE



Rencontre de Printemps

Pour la 1¢ année, nous avons organisé une rencontre entre nos
donateurs et nos chercheurs. La rencontre de printemps, a eu
lieu le 11 juin 2018 au restaurant DAD, Cité de la Mode, a Paris.

Nous étions un peu plus de 80 personnes pour partager un bon
moment d'échanges sur notre cause commune.

PERSONNES

RAPPORT ANNUEL 2018



L'Etape du Tour

Plus de 15 000 cyclistes ama-
teurs et professionnels de 67
nationalités différentes se sont
lancés sur la ligne de départ
a Annecy pour parcourir pres
de 170km et franchir 4 cols sur
4000 metres de dénivelés.

Parmi eux, une équipe arelevé
le défi et a choisi la solidarité
en portant les couleurs de la
Fondation Paralysie Cérébrale
et soutenir ainsi la recherche.

FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

Tous ensemble
pour la recherche

sur---'l"" paralysie "'é"é.hrale
ndati onpqralysiecerebrale




e COoOmmunication e

Faire connaitre la paralysie cérébrale et La Fondation Paralysie Cérébrale,
afin de permettre aux personnes atteintes d'étre mieux reconnues
et d'avoir une meilleure qualité de vie, est une priorité de la Fondation.

5000

EXEMPLAIRES

envoyés
Cahiers dela
Recherche il ” )
Cahiers de la recherche traitant S
des sujets de recherche sou- @ .
tenus par la Fondation. e

Ces lettres sont rédigées
par la conceptrice-rédactrice
Christine Cavasa, a partir d'in-
terviews.

Elles sont tirées a 5000 exem-
plaires, envoyées par courrier
et par mail au grand public.
Elles sont également dispo-
nibles sur notre site Internet en
francais et en anglais.

www.fondationparalysiecerebrale.org
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Le Billet de La
Fondation Paralysie
Cérébrale dans la revue
Motricité Cérébrale

Depuis décembre 2012, La
Fondation Paralysie Cérébrale
a "son billet” dans « Motricité
Cérébrale », revue trimestrielle
scientifique du CDI (Cercle de
Documentation et d'Informa-
tion pour la rééducation des
IMC). Ces billets sont écrits par
Dr Nathalie Genés, Directrice
scientifique de la Fondation
Paralysie Cérébrale.

En 2018, nous avons fait pa-
raitre 4 billets :

* Vol 39 N°1 - Mars 2018
La Fondation accompagne
de jeunes chercheurs dans
leurs travaux sur la paralysie
cérébrale, sa prise en charge
et sa prévention.

* Vol 39 N°2 - Juin 2018
Notre nouveau site internet
esten ligne !

@ FONDATION PARALYSIE CEREBRALE

* Vol 39 N°3 - Sept 2018
Evaluation des projets de
I'appel d'offre de la Fondation
Paralysie Cérébrale par son
conseil scientifique: un pro-
cessus rigoureux pour une
grande ambition.

* Vol 39 N°4 - Déc 2018
Un projet de recherche no-
vateur sur la rééducation
intensive précoce chez les
jeunes enfants atteints de
paralysie cérébrale.

\
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Les réseaux sociaux de
la Fondation Paralysie
Cérébrale

Une communauté Facebook
de la Fondation Paralysie
Cérébrale active et qualifiée
avec un trés bon taux d'enga-
gementde 7% !

Notre page permet de relayer
les informations sur les actions
et nouveautés liées a la para-
lysie cérébrale.

ABONNES

RAPPORT ANNUEL 2018



48%
Missions :
Sociales
347648 €

18%
Lésion

cérébrale

17%
Cognition,

perception

7%
Mouvement

et posture

Moyens

» Principe de financement e
et d'exercice d'activité

Répartition
des fonds FPC

Répartition des
fonds alloués
ala recherche

30%
Frais de

recherche
de fonds

217 839 €

22%

Frais de
fonctionnement

155537 €

46%
Rééducation

4%
Douleur

Psychologie,
qualité de vie
3%
Technologie
2%

Langage et
communication




1
Geneviéve Geyer

Coordinatrice Projet

2
Nathalie Genés

Directrice Scientifique

e Benevolat e

JGOTOS

3
Pierre-Guy Audouy

Directeur de la
Fondation jusqu’en
avril 2018

4
Marie Perin

Secrétaire Générale de
UAssociation des Amis
de la Fondation

Un grand

MERCI

a tous nos bénévoles
pour leur soutien
précieux.



Perspectives

e Enjeux & stratégie o

Plan stratégique
a 3 ans (2019-2021)

La priorité de la Fondation
Paralysie Cérébrale estde s'en-
gager dans une démarche de
collecte de fonds plus dyna-
mique, ce qui demande des
investissements en temps, en
ressources humaines, mais
aussi financiers.

Cette collecte de fonds doit
s'appuyer sur un plan de com-
munication structuré pour
construire un argumentaire et

avoir une cohérence de dis-
cours mais aussi sur une gou-
vernance forte et impliquée.

Cela permettra aussi aux fu-
turs donateurs/mécénes de
mieux comprendre ce qui fait
la singularité de la Fondation
Paralysie Cérébrale.



Développer

les ressources

de la Fondation
pour financer plus
de recherches

est la priorité des 3

prochaines années.

ACCROITRE

les moyens financiers

DEVELOPPER
la stratégie scientifique
de la Fondation

CONSOLIDER
la communication
pour soutenir la collecte

RENFORCER

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