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Qu’est-ce que la paralysie cérébrale ?

* La paralysie cérébrale est le premier handicap moteur de I'enfant. Celle-ci touche 125 000 personnes en France, 17 millions de personnes dans le
monde ; 1 naissance sur 550 ; 4 nourrissons par jour,

» Ce handicap résulte de lésions irréversibles survenues sur le cerveau du foetus ou du nourrisson,

* Ces lésions provoquent un ensemble de troubles du mouvement ou de la posture, parfois accompagnés de difficultés cognitives ou sensorielles
qui durent toute la vie,

* Les causes sont principalement dues a des cas d’infection / maladie pendant la grossesse, de grande prématurité, d'accouchement difficile ou
encore d’incidents (interventions ou maladies) pendant les premiers mois de la vie de I'enfant (et ce jusqu’a I'adge de 2 ans).
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Les missions de |la Fédération Paralysie Cérébrale France

La Fédération Paralysie Cérébrale France a pour objectif :

» de représenter, de défendre et de soutenir a titre collectif et individuel les personnes, enfants et adultes, en situation de paralysie cérébrale avec
ou sans polyhandicap, ainsi que leurs familles ;

» d‘unir, fédérer et promouvoir les associations, les organismes et structures d'aide aux personnes avec paralysie cérébrale en vue de coordonner
leur action et de leur venir en aide pour la réalisation de leur propre projet ;

» d'établir et de maintenir entre ses adhérents la solidarité nécessaire et de leur apporter un appui matériel, technique et moral ;
* de représenter, toutes les fois qu'une action collective doit étre exercée, les associations, les organismes et structures qu'elle fédere aupres de
tout organisme ou instance et notamment aupres des pouvoirs publics, des administrations centrales, des établissements publics, des organismes

consultatifs et des instances européennes et internationales dans I'accomplissement des buts poursuivis ;

 de favoriser la recherche scientifique et médicale en vue d'améliorer la prévention et les techniques thérapeutiques.
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La Fédération Paralysie Cérébrale France est un partenaire majeur des acteurs et financeurs des politiques
publiques du handicap

* La Fédération Paralysie Cérébrale France prend ses racines dans le cadre d’'un mouvement parental impulsé dans les années 50,

» |a Fédération Paralysie Cérébrale France est un acteur institutionnel de premier plan ayant pour mission de participer a la définition et a
la mise en ceuvre des politiques publiques liées au handicap a toutes les étapes de la vie : néonatalité, petite enfance, scolarisation,
formation professionnelle, emploi, habitat, prévention et offre de soins, offre médico-sociale, soutien a la recherche, participation des
personnes... C'est notamment dans ce cadre que celle-ci a développé une Académie des experts d’usages,

* |a Fédération est membre du comité exécutif de Collectif Handicaps, du conseil de la Caisse Nationale de Solidarité pour 'Autonomie
(CNSA), de I'assemblée pléniere du Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées (CNCPH), du comité handicaps du Défenseur

des droits, du conseil national du Fonds pour I'Insertion des Personnes Handicapées dans la Fonction Publique (FIPHFP), ...

* |a Fédération Paralysie Cérébrale France interagit dans un écosystéme national (Collectif Handicaps, Handéo, ...) et européen (Conseil
Francais des personnes Handicapées pour les affaires Européennes).
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La Fédération Paralysie Cérébrale France obtient des résultats concrets et s‘ouvre aux handicaps et troubles
associés a la paralysie cérébrale

* La Fédération Paralysie Cérébrale France a été partie prenante de l'aboutissement d’avancées et de réformes structurantes :

Le nouveau cadre de financement des fauteuils roulants (zéro reste a charge pour les personnes et les familles),

La création de parcours de rééducation et de réadaptation dédiés a 'accompagnement des enfants et adolescents en situation de polyhandicap et
de paralysie cérébrale,

Les expérimentations relatives autour du développement de la rééducation intensive,

La création d’un réseau de centres de référence sur la paralysie cérébrale, ...

L"élargissement du « Ségur de la santé » aux professionnels du médico-social,

La mise en ceuvre du nouveau cadre de financement SERAFIN-PH des ESMS et |la prise en compte des spécificités de la déficience motrice,
Le plan de transformation des Etablissements ou Services d'Aide par le Travail (ESAT),

Le développement des habitats inclusifs et de I'offre d'accompagnement a domicile, ...

* La Fédération Paralysie Cérébrale France s'ouvre désormais aux handicaps et troubles associés a la paralysie cérébrale :

La Fédération, dont le coeur de cible est la déficience motrice, élargit de plus en plus ses compétences et son influence aux troubles du
neurodéveloppement puisque la paralysie cérébrale créée des passerelles naturelles avec les troubles de I'attention, les troubles des apprentissages,
les troubles de la communication...
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La Fédération Paralysie Cérébrale France
regroupe 19 acteurs représentatifs de
I’'Economie Sociale et Solidaire (ex.

associations, mutuelle, ...), situés tant en
meétropole que dans les territoires ultra-
marins, dont 16 sont gestionnaires de
dispositifs médico-sociaux, couvrant plus
de la moitié des départements francais.
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Un réseau fédéral principalement centré sur 'accompagnement des personnes avec paralysie cérébrale ou
avec un handicap moteur a prédominance motrice

60,00%

* La Fédération Paralysie  Cérébrale  France
accompagne au quotidien, via ses adhérents, 11 000
personnes a travers pres de 250 ESMS et habitats

50,00%

40,00% inclusifs (gestion de 400 M€ de budgets consolidés
et 6 200 collaborateurs) et mobilise une « force »
— militante de 30 000 personnes, familles, aidants et
i professionnels,
20,00%
* 55% des personnes accompagnées vivent avec une
o paralysie cérébrale (prés de 65% en y intégrant le
. ' polyhandicap et la cérébrolésion).
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Pour suivre 'actualité de |la Fédération

www.paralysiecerebralefrance.fr
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