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ELA lutte contre les leucodystrophies, des maladies génétiques

qui attaquent le systéme nerveux des personnes malades

Le systéme nerveux, Pour un patient atteint
c'est d'abord du courant d'une leucodystrophie, le courant
qui passe dans une gaine. a de plus en plus de mal a passer.

Les leucodystrophies sont des maladies génétiques qui détruisent la myéline du systéme nerveux central, cerveau et
moelle épiniére. Lorsque cette gaine est abimée, le courant ne passe plus et les messages nerveux sont interrompus,
ce qui entraine rapidement la dégradation de toutes les fonctions motrices, sensorielles®”. .. vitales et conduit trop
souvent au déces.

En France, les leucodystrophies concernent 3 & 6 naissances par semaine (20 a 40 naissances en Europe).
A ce jour, prés de 30 formes différentes de leucodystrophie sont identifiées.

(1) La gaine des nerfs.
(2) Locomation, vue, oule, parole, mémaoire. ..

Les missions d’ELA depuis 1992

B Informer cf accompagner les iamilles
B Financer la recherche médicale sur les leucodystrophies et la réparation de la myéline
B Sensibiliser 'opinion publigue &t le milieu medical

B Deévelopper son action au niveau intermational
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A chacun ses héros.

Vous aussi vous pouvez devenir un héros en aidant
les enfants touchés par une leucodystrophie.

Lécmie est atteinte d'une maladie génétnque dégénéraﬁnse du cerveau qul parahrse

Pour faire un don : www.ela-asso.com
ELA - C5 61024 — 54521 LAXOU Cedex — CCP 03 894 57 A Nancy
Tél.:03 833092 34
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Soutenez le combat d'ELA en faisant un don par SMS | ASSOCIATION EUHUFEENNE
Pour faire un don de 5€ pour ELA, R LR e

envoyez ELA par SMS™ au 92912
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2017 s’inscrit dans le prolongement des années précédentes, par sa capacité d innover,
et a progresser.

La recherche en 2017 ne s’est pas contentée d’analyser les résultats de plusieurs essais
cliniques arrivés a leur terme (TG ALD et MLD, AGS, MD1003....). A 'image de notre contribution
a ELA International qui a augmenté de pres de 30 % (1,90 M€ contre 1,50 M€ en 2016), les
collaborations sur les questions scientifiques ont été nombreuses. En voici quelques exemples:

e Une nouvelle étude menée par le BCG (Boston Consulting Group), notre fidéle partenaire, nous a permis d’affiner les
objectifs stratégiques de la recherche, d’actualiser la carte mondiale des laboratoires impliqués, et d’améliorer encore
nos procédures de sélection et d’évaluation des programmes.

e Le symposium organisé par ELA International en décembre, et regroupant des spécialistes de différentes disciplines
médicales, a permis de dynamiser notre communauté de chercheurs, et de favoriser de nouvelles collaborations avec
des chercheurs de disciplines se situant hors du champ des leucodystrophies. Une prochaine étape vers I’élaboration
de nouveaux essais cliniques est d’ores et déja programmée.

e Enfin, la mise au point de Leuconnect, la plateforme qui doit nous permettre de rassembler des cohortes plus importantes
de patients, et de promouvoir des études puis des essais internationaux en ligne est imminente. Son lancement doit
intervenir dans le courant du 1¢" semestre 2018.

Dans le domaine de I'accompagnement des familles, le programme d’informatisation prenant en compte I’adaptation
spécifique liée au handicap s’est poursuivi tout au long de I'année. Les moments de rencontres entre familles sont toujours
aussi attendus avec des taux record de participation, que ce soit au colloque familles/chercheurs ou lors du week-end
des familles a Center Parcs.

Concernant la sensibilisation du public, nous avons multiplié les témoignages familles, en cherchant a montrer la diversité
des situations et des besoins.

Au niveau de la collecte de fonds, nous avons diversifié nos outils et événements dans le digital: dons par SMS, décompte
des pas via des objets connectés dans le cadre de I'opération « Mets Tes Baskets », évenement viral comme « Mets Tes
Baskets autour du cou ».

Enfin, nous avons renforcé nos relations avec les institutions, ministére de I’'Education nationale et ministére des Sports
notamment, tout en nouant des liens nouveaux avec des personnalités de premier plan comme Brigitte Macron ou encore
Leila Slimani.

2017 nous a permis d’aller de I'avant, tout en évoquant les faits marquants des 25 premieres années d’ELA. Ce n’était
pas pour s’extasier des réussites passées mais parce que cet effort de mémoire est essentiel pour expliquer le présent et
éclairer I'avenir.

Ce retour en arriere nous a montré a quel point une poignée de femmes et d’hommes mus par un projet commun qui
dépasse les individualismes, est capable de mobiliser, de rassembler et d’entreprendre de belles choses.

Il démontre également & quel point I'union, la solidarité, la bienveillance, le respect et la dignité sont des valeurs qui fondent
ELA. Notre association est un bien commun qu’il nous faut protéger tous ensemble pour continuer a le partager pleinement
en toute confiance.

Merci d’y prendre votre part.

Pascal Prin
Président d’ELA-France,
Membre fondateur d’ELA
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Brigitte Macron

« |l est important de donner de la visibilité a I'association ELA et
de retrousser ses manches pour battre ces maladies génétiques.
Notre plus grand honneur est de défendre ceux qui ne peuvent
pas forcément se défendre. Depuis des années, ELA donne de
I’espoir, soutient et accompagne les enfants, les adolescents et
les familles. L’école est un lieu capital car ce sont souvent les
professeurs qui relevent les premiers signaux de la maladie. Ce
sont aussi eux qui permettent de continuer a vivre ensemble,
solidaires. C’est la raison pour laquelle j’ai décidé de participer
en 2017 a la Dictée d’ELA. »
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Des chiffres cles
revelaleurs
de nos priorilés

25 ans d’evolulion

L’année 2017 a marqué les 25 ans d’existence de
I’Association Européenne contre les Leucodystrophies
(ELA).

En 1992, date de création de I’Association par Guy Alba,
nous savions seulement des leucodystrophies qu’il
s’agissait de maladies génétiques neurodégénératives et
que les jours des personnes touchées par ces terribles
pathologies étaient comptés, sans toutefois pouvoir étre
plus précis.

Reconnue d’utilité publique depuis 1996, c’est bien
I'investissement d’ELA et I’engagement sans faille des
familles, chercheurs, partenaires, parrains et marraines,
sympathisants et donateurs, qui ont permis d’agir pour
identifier plus d’une trentaine de formes de
leucodystrophies.

En 25 ans d’ELA, ce sont des milliers d’enfants, d’adultes,
de parents, de conjointes et de conjoints, de fratries, qui
ont pu étre accompagnés au quotidien pour faire face au
difficile combat contre I’évolution de la maladie.

Ce sont encore les premiers essais cliniques et
thérapeutiques et I’'amorce des premiers traitements qui
ont pu voir le jour, soutenus par le tournant pris par ELA
a 'international pour étre toujours plus forts, regrouper
des cohortes de patients et des groupes de chercheurs
toujours plus importants. Cependant, la dure réalité de la
maladie rappelle a la modestie et le fait que le chemin vers
la guérison est long, incertain et colteux.

C’est pourquoi ELA poursuit sans relache ses efforts de
sensibilisation, de mobilisation, d’information et de
collecte de dons auprées du plus grand nombre, dans
toutes les strates de la société et dans I’ensemble des
territoires.

3 d 6 enfants par semaine
naissent atteints de
leucodystrophie en France
(20 a 40 en Europe).

42,6 millions d’euros

ont été investis dans la
recherche médicale au travers
de 497 programmes depuis
1992. ELA est le premier
financeur de la recherche sur
les leucodystrophies.

Plus de 13 millions d’euros
ont été consacrés a
I'accompagnement des
familles d’ELA depuis la
création de I’Association.
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Les dales clées d’ELA

1992

e Naissance d’ELA - L’année 1992 signe la naissance de
I’Association, mais également la découverte du géne
responsable de I’adrénoleucodystrophie, un premier
espoir pour les familles.

1994

e « Mets Tes Baskets et bats la maladie » - C’est 'année
du premier appel de I’Association a destination des
établissements scolaires... Lidée d’une grande
opération citoyenne est lancée et va rencontrer un
succes national renouvelé chaque année.

1996

e ELA Reconnue d’Utilité Publique - Aprés seulement
quatre années d’existence, I'association ELA se voit
attribuer la Reconnaissance d’Utilité Publique, preuve
indéniable de la qualité de son travail.

2000

e Zinédine Zidane, un engagement de cceur - Le
champion au grand coeur extrémement touché par le
combat d’ELA s’engage et propulse I’Association au
premier plan.

2009

e Premier Essai de thérapie génique sur une
leucodystrophie - Une année marquante pour les
familles d’ELA qui découvrent une avancée médicale
prometteuse. Le Professeur Patrick Aubourg et le
Docteur Nathalie Cartier publient les résultats d’un essai
de thérapie génique de I’adrénoleucodystrophie. Une
innovation qui ouvre des perspectives encourageantes
dans le traitement des leucodystrophies mais aussi
dans celui d’autres maladies.

2014

® Premier essai clinique international - ELA et Medday
lancent I'essai MD 1003 pour tester les bénéfices d’une
molécule dans le traitement d’'une forme adulte de
leucodystrophie. Cet essai est lancé simultanément en
Allemagne, en France et en Espagne.

2015

e Création d’ELA International - Implanté & Luxembourg,
ELA International vise a fédérer I'action de I’ensemble
des structures ELA et a en créer d’autres pour atteindre

le plus rapidement possible le but ultime: vaincre les
leucodystrophies, tout en accompagnant au mieux les
familles dans leur quotidien. Aujourd’hui, ELA compte
7 antennes a linternational: Allemagne, Belgique,
Espagne, ltalie, Luxembourg, Suisse et Japon.

2016

® | a campagne « Mets Tes Baskets et bats la maladie »
rencontre un succés grandissant: dans les
établissements scolaires, 500000 éleves se sont
mobilisés dans le cadre de la 23¢ édition; dans les
entreprises 25000 collaborateurs ont marché pour ELA
lors de la 6° opération. Records battus! Les salariés ont
pu disposer d’une application pour smartphone afin de
compter le nombre de pas et se mesurer aux autres
participants.

2017

e Glisse en coeur, ELA mise a I’honneur — Du 17 au
19 mars au Grand Bornand, I'Office du tourisme du
Grand Bornand a organisé sa 10¢ édition de Glisse en
ceeur, 'événement caritatif n°1 de la montagne francaise
au profit d’ELA. Lors de cette opération de collecte, les
personnes atteintes de leucodystrophie ont profité d’un
moment de répit en pratiquant le handiski.

92912: le numéro court d’ELA pour le don par SMS -
Désormais, I'association ELA posséde son propre
numeéro court pour faire un don par SMS, qui est prélevé
directement sur facture mobile. Aujourd’hui, il est
possible d’effectuer un don au profit d’ELA d’un
montant de 5 a 20 € via un téléphone mobile en
envoyant un mot-clef comme « ELA » ou I'un des
montants au choix.

La campagne « Mets Tes Baskets et bats la maladie »
déclinée au grand public — Aprés les écoles, puis les
entreprises, c’est au tour du grand public de se
mobiliser pour lutter contre les leucodystrophies. Du
24 aolt au 7 octobre, I'opération « Mets Tes Baskets »
grand public a vu le jour. Dans le cadre d’un challenge
solidaire connecté, le grand public était amené a relever
un défi social sur les réseaux sociaux: « mets tes
baskets autour du cou »! Puis, les internautes ont pu
s’inscrire sur le site metstesbaskets.org pour parcourir
le plus de kilometres possible tout au long de
I’opération. Les kilométres ont été ensuite convertis en
dons au profit d’ELA.
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Quelques temps forls de I'année

Glisse en Coeur: la solidarité a skis

Aloccasion des 10 ans de
.~ « Glisse en Cceur »,
2% l'association ELA a été
mise a I'honneur. Du 17 au
19 mars au Grand Bornand
(74), les skieurs répartis en
153 équipes ont été mis au
défi de parcourir le plus de kilométres possible en 24 heures,
afin de collecter des dons au profit de I’Association. Chaque
sympathisant, participant ou spectateur pouvait faire un don
au stand de I’Association directement sur place ou sur le site
Internet de Glisse en Cceur pour encourager son équipe
favorite et la faire grimper au classement. Des musiciens
(Julian Perretta, le groupe L.E.J et le DJ The Parakit) et de
nombreux parrains d’ELA ont également participé: Gil Aima,
Arnaud Tsamére, Julien Arnaud, Alain Bernard, Laurent Hernu
étaient tous présents sur les pistes et sur le stand d’ELA. Tout
au long du week-end, cing familles d’ELA ont également
profité d’'un moment de répit et ont pu s’initier a la pratique du
handiski. Cette opération a permis de collecter 311409 €.

Les 12 coups de midi aux
couleurs d’ELA

Du 5 au 11 juin 2017, les
candidats de [I’émission
« Les douze coups de
midi », diffusée sur TF1 et
présentée par Jean-Luc
Reichmann, ont joué pour
“ collecter des fonds au profit
d’ELA. Cette opération a
S ggalement mobilisé les
téléspectateurs, qui ont été invités a faire des dons par SMS
pour ELA. Gréace a la culture générale des candidats et a la
générosité du public, 135000 € ont été reversés par TF1 a
I’association ELA.

——
—

Large mobilisation pour « Mets
Tes Baskets et bats la
maladie » dans I’entreprise

La journée nationale « Mets Tes Baskets » dans I’entreprise
aeu lieu le 8 juin. En 2017, 84 entreprises ont relevé le défi,
ce qui correspond a plus de 30000 salariés mobilisés pour
lutter contre les leucodystrophies. Les collaborateurs des
entreprises participant a cette opération ont bénéficié cette
année des conseils de Pascal Gentil, médaillé Olympique
de taekwondo, sur 3 sujets majeurs: la cohésion d’équipe,
le sport-santé, et les bienfaits de I'activité physique dans le

monde du travail. Des familles d’ELA touchées par une
leucodystrophie ont également participé a cette opération
dans le cadre de témoignages au sein des entreprises.

’ (] ’

Les heéros sur la ligne de départ
s iy i La Course des Héros 2017

. s’est déroulée le 18 juin au
Parc de Saint-Cloud (92).
Familles, parrains et
collaborateurs, autant de
« héros » qui ont di réunir
chacun la somme minimale
de 250 € grace a une
collecte mise en place en amont de la course sur le site
Alvarum, puis parcourir entre 2 et 10 kilometres pour
collecter des fonds au profit d’ELA. Cette mobilisation
sportive et solidaire a permis de récolter 40000 €.

Une parenthése ressourcante
a Center Parcs

Les familles d’ELA se sont
réunies pour la 23¢ année
consécutive au domaine
des Hauts de Bruyére en
Sologne (41), le temps d’un
week-end. Du 25 au
27 aolt, enfants et adultes ont profité ensemble de
moments de joie, de répit et de partage.

« Mets Tes Baskets et bats la
maladie » : le défi connecté!

Du 24 ao(t au 7 octobre,
des milliers de personnes
se sont mobilisées lors
de l'opération « Mets Tes
Baskets » grand public,
dans le cadre d’un
challenge solidaire,
connecté et accessible a
tous. Lopération a
commencé par un défi
social, qui incitait les

b internautes a partager
sur les réseaux sociaux une photo d’eux avec leurs
baskets autour du cou, avant de défier trois autres
personnes pour prendre le relais. lls se sont ensuite
inscrits en ligne sur le site metstesbaskets.org, pour se
fixer un objectif individuel de kilométres a parcourir,
convertis en dons au profit d’ELA.
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Brigitte Macron au siége de
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I'association ELA
- [ Le 13 septembre dernier,
Brigitte Macron a été
accueillie au siege de
I’Association basé a Laxou
(54). Particulierement sensible
P aux questions qui touchent
e : . au handicap, a la maladie et

a I’éducation, I’épouse du Président de la République a fait
la connaissance de Guy Alba, Président d’ELA International
et Fondateur de I’Association et d’une partie des équipes
d’ELA, ce qui lui a permis d’en savoir davantage sur
I’histoire de I’Association, ses missions et son évolution.
Lors de cette visite, I’'ancienne professeure de lettres a pu
faire la rencontre de Léonie et de Samuel, touchés par une
leucodystrophie et de leurs parents. Une belle maniére de
montrer son soutien a I’Association et de confirmer son
engagement pour lancer la campagne « Mets Tes Baskets

et bats la maladie » a travers le premier temps fort:
la Dictée d’ELA.

L] L] (]
Evian Championship: le golf
’ e o ’

féminin engagé pour ELA

i T Du 14 au 17 septembre,
des familles et des
collaborateurs d’ELA
ont tenu un stand au
prestigieux tournoi de
golf féminin d’Evian (74)
et ont équipé les joueuses, les commissaires et les
spectateurs de podomeétres. Elles ont ensuite été invitées a
parcourir le plus de kilometres possible, afin de collecter un

maximum de dons pour ELA. Au total, 50000 € ont été
versés par I’Evian Championship a I’Association.

(] [ ] (]
« Des histoires sans fin »: la
[ ] ’ ,
Dictée d’ELA
A U@ Lédition 2017 de  la
: P campagne « Mets Tes
Baskets et bats la maladie »
a I'école a été lancée le
16 octobre par la

traditionnelle Dictée d’ELA,
premiére phase de

I'opération. Cette année, les éléves devaient écrire un texte
inédit de Leila Slimani, lauréate du Prix Goncourt 2016, ce qui
a permis de les sensibiliser aux leucodystrophies, a la solidarité
et au handicap. La Dictée a été lue par Brigitte Macron et Jean-
Michel Blanquer, ministre de I’Education nationale, au college
Georges Courteline a Paris, ainsi que par des parrains de

=N Dref

I’Association et des professeurs dans 2516 établissements
scolaires en France entre le 16 et le 21 octobre 2017.

« Mets Tes Baskets et bats la
[ ] $ , V4
maladie » a I’école : une
4 o ®
édition record!
- i / { 1 La deuxieme phase de
| /% la campagne « Mets Tes
Baskets » a I’école, qui
| s’est déroulée du 16 au
21 octobre, a connu une
mobilisation record: un
demi-million  d’éleves
ont chaussé leurs
baskets pour ELA en 2016-2017! En participant a des
évenements sportifs et culturels organisés dans 2500
établissements scolaires, ils ont collecté un total de
2350000 € au profit de I’Association.

¥

Unis pour les fétes avec la
Francaise des Jeux

cz A |'occasion des fétes de fin d’année, la

: Fondation Francgaise des Jeux a lancé
un jeu a gratter solidaire au profit d’ELA.
En achetant ce ticket éphémere, vendu
3 €, les joueurs avaient la possibilité de
remporter 30000 €. Dans tous les cas,
. ils étaient gagnants: 500 000 € seront
i LR reversés a ELA pour lutter contre les
b fo) leucodystrophies.

Le don par SMS

En 2017, dans le cadre d’une
stratégie de développement du
fundraising digital, I’association ELA
o a mis en place un nouveau moyen de
ESMS collecte: le don par SMS. Il permet

de faire un don de fagon anonyme,
simple et rapide, sans transmettre aucune information
bancaire: le montant est prélevé directement sur la
facture mobile des donateurs. Il est possible d’effectuer
un don par SMS avec les opérateurs Bouygues, SFR et
Orange, en envoyant un mot-clef ou un montant au choix
(5, 10,15 ou 20) au numéro court d’ELA, le 92912. La
campagne de don par SMS a été lancée lors de
I’émission « les 12 coups de Midi » diffusée sur TF1 et
présentée par Jean-Luc Reichmann. Les téléspectateurs
ont été incités a faire un don par SMS tout au long de la
semaine de diffusion de I’émission.

DON
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Crystelle Cottart, maman d’Ewen touché par une

leucodystrophie

« Ewen a participé a la campagne “Mets
Tes Baskets et bats la maladie” a I’école
entouré d’une centaine d’éléves. C’est
tres important pour lui car cela le stimule
énormément. Il est heureux de se
retrouver autour d’enfants dynamiques qui
se mobilisent pour lui et pour les autres
enfants malades. Il vit pleinement ces
moments-la. Cela lui fait un bien fou. »

Sumuel touche par une Ieucodystrophle

j° B <« Ma passion, ce sont les concerts. La
musique m’oblige a ne plus penser a la
8 maladie. J’aime bien I’ambiance des
fl concerts et le contact avec d’autres
o= personnes. Je ne me sens plus pareil, je
. me sens en dehors de moi, je ne me sens
ﬂf plus du tout handicapé ».

Myriam Coppin, maman de Fanny touchée par une leucodystrophie
« Avoir un enfant non verbal qui ne peut
pas communiquer autrement que par les
émotions, c’est trés frustrant. La tablette
avec commande oculaire nous donne
I’espoir que Fanny puisse communiquer

. % .
\__ & avec nous, mais aussi avec la famille, les
m \ﬂ amis, I'extérieur. »

Charles Lantieri, Directeur Général Délégué de la Francaise des

Jeux et Président de la Fondation d’entreprise FDJ
Wik 4« L’opérftion “Me:rs Tes B{askets et bats la
maladie” dans I’entreprise créé de la
cohésion entre les collaborateurs, une
certaine  fierté  d’appartenance a
I’entreprise, la fierté de contribuer a une
cause que tout le monde comprend, que
tout le monde peut soutenir. C’est une
opération tres conviviale pour tous les
collaborateurs, et surtout, la cause est trés mobilisatrice donc il y a un
taux de participation exceptionnel. »

12
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Laccompagnement des familles:
une priorité absolue

Rappel de la mission

Ce poéle accompagne les familles touchées par une
leucodystrophie dans les différentes étapes de la pathologie
(diagnostic, évolution, déces). Pour ce faire, des
professionnels spécialisés sont mis a leur disposition.

Il intervient sur tout type de demandes en lien avec
’environnement de la personne touchée par une
leucodystrophie, toutes les dimensions de la vie (famille,
travail, santé, éducation, loisir, handicap, prestations
sociales...).

Le pole Accompagnement des familles travaille en lien, en
réseau, en partenariat avec des structures d’horizons divers
et variés, sur tout le territoire national (structures médicales,
sociales, médico-sociales: les hopitaux, les MDMH, les
centres de rééducation et de réadaptation, les SESSAD, les
CAMSP...).

Dans le souci constant d'améliorer I'offre de service,

plusieurs actions ont été menées:

e le Boston Consulting Group (BCG) a mené la 4¢ enquéte
de satisfaction auprés des familles accompagnées par
I’Association. 3 enquétes avaient été menées en 2009,
2011 et 2013. Elles ont permis a I’Association de tirer des
enseignements sur ses missions et ses actions. En 2017,
un focus « groupe » a été constitué, placant les familles
en amont de la finalisation du questionnaire pour affiner
les éléments de I’enquéte et comprendre leurs principales
préoccupations. De grandes orientations ont ainsi pu étre
mises en évidence. Les résultats de I'enquéte ont été
présentés aux familles lors de ’Assemblée Générale et
communiqués ensuite par newsletter.

e des professionnels experts et compétents sur les sujets
a traiter ont rejoint le pdle: une assistante sociale, une
ergothérapeute et une secrétaire.

L' accompagnement social

En 2017, 164 familles ont été accompagnées par

I’assistante sociale dans diverses démarches, telles que:

¢ |'identification, 'aide a la constitution de dossiers dans la
mise en place de leurs droits (MDPH, CPAM...) et le suivi
de I'effectivité,

e 'accompagnement dans tous les domaines de la vie
quotidienne  (inclusion  scolaire, maintien ou
accompagnement dans I’emploi, orientation vers un
établissement, actions sur I’habitat...),

¢ |'orientation, la médiation avec le monde médical et
paramédical.

12 familles ont rejoint I'association ELA et ont pu

bénéficier d’un accueil et d’'un accompagnement au plus

pres de leurs besoins.

Le pole Accompagnement des familles a mis en place un
« parcours » d’accueil permettant aux nouvelles familles
de se sentir soutenues dans les plus brefs délais.

Dans cette optique et dans le souci d’accompagner
toujours plus les familles touchées par les
leucodystrophies, de nombreuses heures ont été
consacrées par I'équipe a la réalisation d’un « livret sur
les leucodystrophies ».

Un travail de recherche, de simplification, d’explication...
sur les différentes démarches a mener permettra de
diffuser en 2018 un document unique.

Enfin, des procédures permettant d’améliorer les temps
de prise en charge et de réduire les délais ont été mises
en ceuvre.

L’activité de Marie-Claude Blondeau, psychologue est
toujours trés dense: 15 entretiens téléphoniques par
semaine pour aborder tout type de problématiques (le
vécu du deuil, les difficultés liées a I’évolution de la
pathologie...).

Certaines périodes de I'année voient le nombre
d’échanges augmenter comme notamment au moment
des fétes.

Les familles sont accompagnées personnellement sur les
thématiques soulevées par I’enquéte BCG notamment
s’agissant du passage a [I'adolescence ou
d’accompagnement des femmes porteuses du géne.
Pour aborder davantage ces questions, une réflexion a
été menée et un questionnaire complet a été élaboré pour
recenser les personnes concernées. Le déploiement aura
lieu au cours de 2018.



FOCUS SUR LES RECOMMANDATIONS DU BCG:

L'analyse du questionnaire avait mis en évidence un
besoin d’aide pour les démarches administratives,
conseil juridique.

Le BCG a pu ainsi préconiser de mettre en place un
accompagnement sur les démarches administratives
et juridiques au passage a la majorité et une aide a
I’adaptation du parcours médical au passage a I’age
adulte.

Ces aspects ont pu étre menés individuellement par
I’assistante sociale mais aussi grace a la
communication sur ces thématiques via la revue ELA
Infos ou le site Internet.

L'analyse du questionnaire avait mis en évidence un
besoin de soutien moral et psychologique, couvert par
la psychologue. Le BCG a préconisé la mise en place
d’un accompagnement psychologique de la famille
lors du passage a I’adolescence, et une information et
accompagnement pour les femmes porteuses du
gene.

l'information et la
communication

En 2017, la premiére Newsletter a destination des

familles a été adressée dés janvier.

L’association ELA a le souci d’informer les familles et a
ainsi opté pour une diffusion réguliere. 4 newsletters ont
été diffusées en 2017, comportant les themes suivants:
dématérialisation et rendez-vous de I'année, analyse de
I’enquéte BCG, plateforme Hizy, 3¢ journée Brainteam.

Lettre d'informations aux familles n"1

e
@ =
o
- e Gl & weay bz, sy et b |
et ELA v sandie
y | o ‘., i bz, . |

ok

INmORs A demalknaisannn 42 Nos COMMUNCTIoNS; AUSSE YIS FELeWTes dantnavant s nas

COIMERE par mail Camaing contisndenn 865 fnrmidaimns ou 0 s que RiLEs WS IWIEONS i ensEgner

o e opéraioine @ pour cbjecl de garantin une orgerssion phes efficacs = s'nsork dans une dénrrche de

cevrioppement durable

L'Association a renouvelé sa campagne d’abon-
nements av magazine spécialisé Faire Face.

91 familles ont répondu favorablement a la proposition
d’ELA et sont donc destinataires du magazine et peuvent
bénéficier de la consultation d’articles en ligne.

Caccompagnement

L’abonnement au magazine Déclic n’a pas été reconduit,
le magazine étant passé en 2017 en version numérique.
La plateforme Hizy est accessible pour tous.

Le pole Accompagnement des familles a rédige 4
artides de fonds « médico-sociaux » pour la revue ELA

Infos. Les thématiques ont été choisies en s’appuyant
sur les résultats de 'enquéte BCG et en réponse a des
besoins trés importants des familles : I'informatisation des
familles, le défi du couple, la protection des majeurs
vulnérables et un dossier sur les vacances.

Les 25 et 26 mars 2017, plus de 300 personnes (140
familles environ) ont participé a I’Assemblée Générale
et au Colloque familles-chercheurs d’ELA au Pullman
Paris Bercy.

Plusieurs temps forts ont eu lieu:

¢ Réunion appel a la générosité

e Assemblée Générale

e Ateliers scientifiques: les chercheurs ont présenté leurs
travaux, exposé leurs résultats et répondu aux
questions des familles

e Forum meédico-social: « Vivre en couple, un défi? »,
animé par Maylis Duffaut, Conseillere Conjugale et
Familiale au Cler Amour et Famille. Elle est également
éducatrice a la vie relationnelle et affective aupres des
jeunes

e Groupes de paroles animés par Marie-Claude Blondeau
sur le deuil

Le site Internet d’ELA a été mis a jour avec les
coordonnées de centres experts et/ou de proximité
pour accompagner les familles concernées par une

leucodystrophie.

Les centres hospitaliers experts peuvent étre des Centres
de références ou des Centres de compétences reconnus
dans le cadre de labellisation. Cette démarche a fait suite
a I’enquéte BCG et s’est déroulée a 'occasion de la
labellisation des centres de références/compétences
maladies rares pour la période 2017-2022.

Pour la prise en charge des leucodystrophies, il existe:

e 3 Centres de Références Maladies Rares (CRMR) en
France dont 1 site coordonnateur et 2 sites constitutifs

e 8 Centres de compétences

¢ 1 Filiere de Santé Maladies Rares (FSMR): BRAINTEAM




LPS MISSIoNs ef les aclions

16

RN
\be}/

Une carte interactive permet a chacun en cliquant sur une
zone géographique de trouver un centre proche de son
domicile.

JE TROUWE UN CENTRE PRES DE CHEZ MO

B s e 0 ey s e

| IS

Corires A o

I e i cocapireacan

Le lien social

Moments de répit pour les aidants

Suite a l'analyse de I'enquéte, le BCG a préconisé
d’organiser des moments de répit a taille humaine (comité
restreint), de proximité, et plus fréquents. Dans cette
optique, I'un des membres du Conseil d’administration a
organisé un week-end de répit pour les familles dans le
sud de la France: « ELA in the Air ». 3 familles ont pu
partager ce moment. Le concept: faire découvrir aux
enfants et aux familles d’ELA une expérience unique de
vol en para-moteur chariot (pour personne en situation de
handicap) et biplace décollage a pied avec les parents.

Les familles d’ELA ont pu participer tout au long de
I’année a des événements, parmi lesquels : Eurockéennes
de Belfort, Noél de I’'Elysée, Réves de gosses, coups
d’envoi de matchs, course de Magny-le-hongre, concert
The Jokers a I'Olympia, Courses des anes, Mets ton

Comme chaque année, des parrains et marraines fidéles
de I’Association ont invité gracieusement les familles a
leur spectacle/représentation. En 2017, 180 places ont
été offertes: 50 familles ont pu se rendre a des concerts
ou spectacles et ainsi profiter de temps de répit.

Vacances/loisirs pour les personnes en situation de
handicap

Suite a I'analyse de I'enquéte, le BCG a recommandé de
mettre les personnes en situation de handicap en relation
avec des lieux d’accueil et des structures de loisir
adaptés aux handicaps. Pour répondre a ce besoin fort,
le pdle Accompagnement des familles a commencé a
travailler sur le recensement des hébergements et
activités adaptés. Ce travail a été communiqué aux
familles dans la revue ELA Infos.

Afin de bénéficier du retour d’expériences des familles et
de les associer a ce grand projet, un questionnaire leur a
été diffusé. L'accueil d’une stagiaire a été programmé
pour collecter, organiser et approfondir I'ensemble de ces
informations.

Linformatisation des familles

Le Conseil d’administration a décidé de relancer une
campagne d’informatisation des familles. Un volet
complet de ce projet concerne I’'acquisition de matériel
adapté aux personnes en situation de handicap. En
complément des financements publics sur cet aspect,
I’association ELA peut participer et financer une partie de
projets spécifiques, en fournissant notamment
I’ordinateur ou la tablette nécessaire et adapté a la
situation de chacun.

Apres la premiere phase d’équipements de matériel
standard en 2016, 2017 aura été l'année des
concrétisations des dossiers d’adaptations, plus longs a
mettre en ceuvre et a finaliser de par les recherches
techniques nécessaires et la recherche de financements
complémentaires.

En 2017:

e 46 demandes d’adaptations ont été faites, pour 42
familles concernées

e En décembre, 1 projet restait a définir

e 21 projets ont été finalisés, répartis comme suit:
> 2 ordinateurs standards
> 5 tablettes standards
> 2 ordinateurs standards + adaptations
> 5 tablettes standards + adaptations
> 2 ordinateurs/tablettes avec caractéristiques

spécifiques



> 4 ordinateurs/tablettes avec caractéristiques
spécifiques + adaptations
> 1 adaptation(s) seule(s)

En décembre 2017, 14 projets sont en cours de traitement
et se finaliseront dés que possible.

Enfin, concernant le projet déployé pour toute nouvelle
famille adhérente: 5 familles ont été équipées avec du
matériel standard (ordinateur ou tablette).

L'gide aux aidants et au répit

e Center Parcs:

141 familles soit plus de 840 personnes sont venues faire
une parenthése dans un quotidien qui est extrémement
douloureux, pénible et éprouvant. Les familles viennent
pour se détendre, pour vivre autre chose avec leur enfant
ou leur étre cher malade.

L L [ % oY Fr -l o ol

Au programme et comme chaque année, des activités
ludiques, des temps forts partagés avec les parrains et
marraines de I’Association, des permanences sociales,
des groupes de paroles.

Cette année, une nouvelle activité a vu le jour: une
session de réflexologie a pu étre organisée par I'un des
membres du Conseil d’administration. Mise en ceuvre en
2016, elle a été développée en 2017 avec, notamment,
une présentation compléte sur ce mode de prise en
charge, suivie d’un temps de mise en pratique.

e Forfaits répits:

Suite a une décision du Conseil d’administration de
décembre 2016, les premiers « forfaits répits » ont pu étre
mis en place. En 2017, 37 forfaits ont été délivrés.

Le soutien financier

L'association ELA finance les frais liés a I'achat de
protections urinaires ou de produits dits de confort, en
complément de la prise en charge éventuelle des
institutions publiques. Le remboursement sur justificatif
est effectué une fois par trimestre. En 2017, 51 familles
en ont bénéficié.

L’association ELA participe financierement a des projets
d’adaptations de véhicule, de domicile, I’acquisition
d’aides techniques, ou tout autre projet lié a la maladie,
au handicap et au déces. L’Association intervient une fois

Caccompagnement

que les organismes publics ont été sollicités et se sont
positionnés (en Iégal et en extra Iégal). Le montant des
aides financieres et leurs conditions d’attribution sont
déterminés par le Conseil d’administration (cf. annexe
Grille des aides financieres valeur 2017). L’association
ELA a contribué en 2017 a la réalisation de 65 projets.

La sensibilisation auprés des professionnels sociaux,
médico-sociaux, paramédicaux

Les difficultés rencontrées par les familles touchées par
une leucodystrophie demandent aux acteurs de se
coordonner et d’unir leurs compétences pour proposer
des accompagnements adaptés et complets. En ce sens,
le péle Accompagnement des familles a vocation a
travailler avec tous les partenaires intervenant dans les
situations. Le pdle partage sa connaissance et son
expertise sur les leucodystrophies afin de sensibiliser,
former et informer ses partenaires

A titre d’exemple, des liens ont été pris (contacts,
échanges et collaboration) avec 23 ergothérapeutes dans
le cadre de 'informatisation des familles.

La représentation dans les instances

L’association ELA maintient sa présence en tant que
membre du Conseil de la filiere Brainteam (Filiere
nationale de santé Maladies Rares du systéme nerveux
central) et au comité de pilotage médico-social.

Le pdle Accompagnement a été représenté a la 3¢
Journée des Associations de patients de la filiere BRAIN-
TEAM qui s’est tenue le 14 novembre 2017 a I'Institut de
Myologie de I’hopital de la Pitié Salpetriere a Paris, ayant
comme fil conducteur: le « vivre avec... ».

Enregistré et diffusé en direct, cet événement peut-étre
visionné sur Youtube:
https://www.youtube.com/watch?v=fV5ymDAkPFk&feat
ure=youtu.be.

Le pbole a également été présent a la 5¢ édition des
Rencontres Rare portées pour la premiere fois par la
Fondation maladies rares.
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Développer Ia recherche a I'internalional:
un enjeu majeur

Rappel de la mission

Soutenir la recherche dans le domaine des
leucodystrophies, en France et a I'international, reste un
des objectifs prioritaires de I’Association, afin d’aider les
chercheurs a mieux comprendre les mécanismes de la
maladie, a identifier les génes qui en sont responsables
et a développer de nouvelles stratégies thérapeutiques
pour lutter contre les leucodystrophies.

Point sur la recherche

L attribution des fonds

Chaque année ELA publie un appel d’'offres destiné a la
communauté scientifique internationale. Cette année et
pour la premiére fois, les dossiers ont été soumis en ligne,
une véritable avancée pour nos équipes de recherche et
un gage de sécurité et de rapidité.

Les thématiques de recherche proposées dans I'appel
d’offres 2017 portent sur les besoins non satisfaits dans
le domaine des leucodystrophies et des
leucoencéphalopathies rares.

Les thématiques retenues pour I'appel d’offres 2017

étaient:

e Essai Clinique / préparation aux essais cliniques, y
compris |'élaboration d’indicateurs d’effets a long
terme, la caractérisation de biomarqueurs, des
protocoles d’imagerie, des études
pharmacodynamiques / pharmacocinétiques.

e Etudes précliniques testant spécifiquement des
thérapies (thérapies géniques, cellulaires,
enzymologiques ou pharmacologiques).

e Développement de modéles animaux ou cellulaires (par
exemple iPSC dérivées de patients) pertinents des
leucodystrophies humaines.

e Etude des mécanismes responsables de la maladie afin
d’identifier de nouvelles approches thérapeutiques.

* Recherches sur la prévention et la réparation des
Iésions de la substance blanche chez ’homme ou dans
des modeles animaux spécifiques des
leucodystrophies.

En 2017, 30 projets de recherche ont été évalués, 6

projets ont été retenus (soit 20 %). Le budget global

alloué a la recherche s’est élevé a 1593356 < :

® 6 nouveaux projets pour un montant de 956782 €

* 9 projets en renouvellement pour un montant de
636574 €
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Nouveaux projets retenus Appel d’Offres 2017

Le budget global de 956782 € alloué en 2017 pour les
nouveaux projets se répartit de la fagon suivante:

Etats-Unis
399739 €

42%

Répartition géographique budget 2017 — nouveaux projets
retenus

Le financement s’est équilibré entre Etats-Unis et Europe
par rapport a I’année derniere (rappel des chiffres 2016 :
Etats-Unis 13 % - Europe 87 %).

Ce qu'il faut retenir

e La répartition géographique des financements en 2017
couvre 4 pays européens, I’Allemagne, I'Espagne, les
Pays-Bas et le Royaume-Uni.

* Aux Etats-Unis, 2 projets sont financés.
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. Projets acceptés
. Projets non retenus
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Répatrtition géographique des projets 2017

e Sur les 6 projets sélectionnés, 2 portent sur la maladie de
CACH, 1 sur ’ADLD, 1 sur I’ALD, 1 sur ’'H-ABC et 1 sur la MLC.
Il est intéressant de noter qu’en dehors de cette derniére
pathologie, I'appel d’offres de cette année couvre des maladies
non couvertes par les projets retenus I'année derniere.

. Projets acceptés

. Projets non retenus
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Projets 2017 par type de maladie

* AGS: Syndrome d’Aicardi Goutieres

e ADLD: Leucodystrophie autosomique dominante de I'adulte

e ALD: Adrénoleucodystrophie

e CACH: Ataxie infantile avec hypomyélinisation diffuse du systeme nerveux central
e H-ABC: Hypomyélinisation avec atrophie des ganglions de la base et du cervelet
e | BSL : Leucoencéphalopathie avec atteinte du tronc cérébral et de la moelle épiniére-élévation des lactates
e [ EUCO: Projets concernant les leucodystrophies sans spécification de maladie

e MLC: Leucodystrophie mégalencéphalique avec kystes subcorticaux

e MLD: Leucodystrophie métachromatique

® PMD : Maladie de Pelizaeus-Merzbacher

® PMLD : Maladie de Pelizaeus-Merzbacher - Like
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Liste des projets financés par ELA dans le cadre de I'appel d’offres

Laboratoire Projet Montant
Département de neurologie et de
Bernard neurochirurgie, Institut de recherche du
Genevieve Centre universitaire de santé McGill,
Montréal, Canada Leucodystrophie a POLR3: un pas en avant vers 60000 €
Coulombe Institut de recherches cliniques de 53 ceeals elineues
Benoit Montréal (IRCM), Canada
Kleinman Université McGill, Montréal, Canada
Claudia
Bongarzone Anatomie et biologie cellulaire, ,Université
Ernegsto de Illlinois, Chicago, Etats-Unis|Thérapies combinées pour la maladie de Krabbe | 75000 <€
d’Amérique
Département de pédiatrie, Université de R . .
Bonkowsky PUtah, Salt Lake City, Etats-Unis Mc?deles c_ie poissons z&bres pour test('ar des 50000 €
Josh A s thérapeutiques pour les leucodystrophies
d’Amérique
Duncan lan Bz:zec:?:ricejz VL\JlleSCOnS"], Madison, Etats- Mécanisme de I'accumulation des microtubules
9 oligodendrocytaires dans la leucodystrophie 100000 €
Dent Erik W. Un!ver:c,lte du Wisconsin, Madison, Etats-|TUBB4A
Unis d’Amérique
EIor_za Vidal Université de Barcelone, Espagne Mauvaise Iocalls,atlon de YCAM—1 as'Erocy'Falre 35644 €
Xabier dans la leucoencéphalopathie mégalencéphalique
Département meédecine régénérative,|Exploration et optimisation des mécanismes
e cellules souches et thérapie génique,|thérapeutiques correcteurs de la leucodystrophie
e e Institut Telethon de thérapie génique (SR-|a cellules globoides a partir de cellules souches R0
Tiget), Hopital Saint Raphael, Milan, Italie|pluripotentes induites de patient spécifiques
Hamilton- .|L’accumulation d’acides gras entraine-t-elle des
Whitaker Nicola Gl R RIS, (Rt dommages a la myéline causés par TRPA1? S R
Département de pédiatrie, Centre|Greffe de cellules progénitrices gliales pour la
Heine Vivi M. meédical universitaire VU, Amsterdam,|leucoencéphalopathie avec perte de substance| 99175 €
Pays-Bas blanche
Klugmann Département de physiologie, Université|Développement de thérapies génétiques de
gm de Nouvelle-Galles du Sud, Sydney,|prochaine génération pour le traitement de la| 93540 €
Matthias . .
Australie maladie de Canavan
._|Hopital Universitaire de Mdunster,
Kuhlmann Tanja . L
Allemagne Oligodendrocytes: Les seules victimes du stress 99200 €
Trotter Université Johannes Gutenberg de[dans le syndrome de CACH?
Jacqueline Mainz, Allemagne
Padiath Quasar U’mve’rs_lte de Pittsburgh, Etats-Unis|Traitement par ollgonuclgotlde antl_sens contre la 99881 €
d’Amérique leucodystrophie autosomique dominante
Simas Mendes Département  d’unité  métabolique,|Vers un traitement de la leucoencéphalopathie
Marisa-Isabel Centre meédical universitaire VU,|avec atteinte du tronc cérébral et de la moelle| 51680 €
Amsterdam, Pays-Bas épiniere et élévation des lactates (LBSL)
Département de génétique, Université . .
Tesar Paul Case Western Reserve, Cleveland, Etats- e a.pproche.chlmlque EELT 2 EEmE: e & 41666 €
A maladie de Pelizaeus Merzbacher
Unis d’Amérique
Van der Knaap |Centre médical universitaire VU,|Cibler la réponse au stress intégrée dans le 99663 €
Marjo Amsterdam, Pays-Bas syndrome de CACH
Département de pathologie, Université . . . T
Wernig Marius |de Stanford, Stanford, Etats-Unis Reprogramma’Flon alliziiz pau e el sl ie: 90513 €
A 2 leucodystrophies
d’Amérique

[l Nouveaux Projets

[] Projets renouvelés




Etat d’avancement des essais cliniques en cours

e | ’essai clinique conduit par Yanick Crow sur I'effet
« d’inhibiteurs de la transcriptase inverse » chez des
patients atteints du syndrome d’Aicardi-Goutiéres a
débuté en France en septembre 2015. Onze patients ont
été inclus. Huit patients ont déja été inclus depuis plus de
12 mois. Les premiers résultats sont attendus en 2018.
L'essai MD1003, promu par la société MedDay, et
conduit par Patrick Aubourg, testant la capacité de la
biotine a améliorer cliniquement les patients atteints
d’adrénomyéloneuropathie a inclu 67 patients entre
octobre 2014 et juillet 2015. La premiere phase
contrélée contre placebo a duré 12 mois et a été suivie
d’une seconde phase en cours, durant laquelle tous les
patients sont traités par MD1003. L'analyse intérimaire
des résultats a la fin de la phase controlée et
randomisée contre placebo, fin 2016, n’a pas montré de
différence entre les deux groupes. Il semble en effet trop
t6t pour observer un effet du MD1003 avant les 2 ans
révolus de I'essai. La tolérance du MD1003 était
comparable a celle du placebo. Les premiers résultats
sont attendus au printemps 2018.

La synthése des ateliers scientifiques

L’édition 2017 du colloque Familles/Chercheurs d’ELA a
réuni 324 personnes et 21 experts internationaux a Paris
le 25 mars 2017. A cette occasion, les patients et les
familles de I’Association ont rencontré et échangé avec
les chercheurs invités a présenter de fagon simple les
résultats de leurs travaux de recherche.

7 ateliers scientifiques étaient proposés:

e Atelier ALD, AMN

e Atelier Refsum, Zellweger, NALD

e Atelier MLD, Krabbe

e Atelier MLC, CACH, Alexander, Canavan

e Atelier PMD, PMD-like (MCT8), paraplégie spastique
type 2, Pol R Il

e Atelier AGS

e Atelier sur les leucodystrophies indéterminées

Le supplément de la revue ELA infos n°® 98 (juin 2017)
synthétise les travaux scientifiques présentés lors du
colloque.

Le symposium a Luxembourg

ELA international a organisé un
symposium a Luxembourg, les 4 &
5 décembre 2017 sur le theme du réle
de [l'immunité innée dans la
pathologie cérébrale, et son intérét
dans les approches thérapeutiques
innovantes des leucodystrophies.

5 Ce symposium a rassemblé une
2auf i trentaine  d’experts  (biologistes,
meédecins, pharmaciens, industriels)
de plusieurs disciplines (leucodystrophies, immunologie,
autres maladies du cerveau comme la maladie
d’Alzheimer, la sclérose en plaques) et de plusieurs pays

L3 recherche

(Allemagne, Angleterre, Espagne, France, ltalie Pays-Bas,
Etats-Unis...), ainsi que les membres du Conseil
d’administration d’ELA International, représentant les
patients, pour réfléchir sur des options thérapeutiques
pour la prise en charge des leucodystrophies. Quarante
personnes étaient présentes.

1 Le nombre de partici-
: “ 4 pants, volontairement
5‘&1‘? restreint pour favoriser
1| les échanges, a permis
| une réelle discussion.
e Le programme scienti-
fique était construit autour de 3 axes principaux: les
traitements prometteurs agissant sur la fonction
microgliale et le role de I'immunité innée dans la
pathologie cérébrale, le réle et I'impact potentiel de ces
traitements dans les leucodystrophies et les essais
cliniues envisageables chez les patients atteints de
leucodystrophie. L’excellente qualité des présentations et
la participation active des scientifiques ont garanti la
réussite et le succes de ce symposium. L'objectif est de
faire naitre de nouveaux projets prometteurs, qui
pourraient étre financés par ELA. Avec ce symposium,
ELA International souligne sa volonté de développer son
action en Europe et dans le monde et de mutualiser les
connaissances scientifiques pour aller vers de nouvelles
stratégies thérapeutiques pour les leucodystrophies.

Plateforme Web Leuconnect

Leuconnect est une plateforme innovante qui va
permettre aux patients et a leurs familles de constituer
une cohorte permettant le recrutement d’un plus grand
nombre dans les études et essais cliniques et contribuer
ainsi a accélérer la recherche sur les leucodystrophies en France
et a I'International. En s’inscrivant dans la cohorte, les
patients et leurs familles vont devenir de véritables
acteurs de la recherche. lls vont pouvoir postuler eux-
mémes a des études cliniques en ligne sur la plateforme
ou étre sollicités par des professionnels de santé, désirant
mener leur étude sur Leuconnect. La plateforme est a ce
jour fonctionnelle et pourra étre ouverte au public des la
finalisation de la convention liant ELA a Almerys,
I’hébergeur de la plateforme.

2017 en chiffres

Depuis la création d’ELA, 42,6 millions d’euros ont été
investis dans la recherche médicale correspondant au
financement de 497 programmes, ce qui fait d’ELA le
premier financeur privé de la recherche sur les
leucodystrophies.

Le conseil scientifique

Les membres du Conseil scientifique se sont réunis deux
fois en 2017, en mars et en octobre. Les dossiers de
candidature ont été évalués et les projets a financer ont
été sélectionnés ainsi que les conventions en
renouvellement. Les projets sélectionnés ont été soumis
au Conseil d’administration d’ELA International qui a
validé leur financement.
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Sensibiliser I'opinion publique

L’'une des missions prioritaires d’ELA est de sortir les
leucodystrophies de I'anonymat. Le développement de
moyens de communication et de collecte de fonds auprées
d’un large public est donc essentiel.

l’ I . ” ’ oy # blo
appel a generosite publique
Deux mailings ont été adressés par voie postale en 2017
aux donateurs d’ELA.

W am

Mailing d’Automne

Mailing de
Printemps 2017 2017

Plusieurs emailings d’appels aux dons ont également été
envoyés, notamment en fin d’année. Ceci s’inscrit dans
la volonté de I’Association de renforcer sa politique de
fundraising digital.

La revue ELA INFOS

Imprimée a 9000 exemplaires, la revue est diffusée aux
adhérents, donateurs et partenaires. ELA INFOS a pour
objectif d’informer sur les avancées de la recherche, sur
I’évolution médico-sociale et de mettre en exergue les
événements et opérations sur lesquels I’Association est
impliquée. Un supplément est publié en juin: il comprend
les résumés des dernieres avancées scientifiques
présentées lors du colloque Familles / Chercheurs.

ELAinfos i

13 nouveaux parrains en 2017

De nombreuses personnalités soutiennent le combat
d’ELA en sensibilisant le public a la lutte contre les
leucodystrophies. En 2017, 13 personnalités ont rejoint la
« plus belle équipe du monde », celle qui veut vaincre les
leucodystrophies: les comédiens Samir Boitard et
Eléonore Sarrazin, le chanteur Thibault Gaudillat, les
rugbymens Guilhem Guirado et Jules Plisson, les
footballeurs Jérémy Clément et Chris Philipps, la boxeuse
Maiva Hamadouche, les handballeurs Nedim Remili,
Marion Maubon et Grace Zaadi, le basketteur Mathis
Keita, la judoka Sandrine Martinet.

Le soutien des médias
Le spot TV

En 2017, de nombreuses chaines ont diffusé gracieusement
le spot de sensibilisation et d’appel aux dons mettant en
scéne Benjamin, atteint de leucodystrophie, et Zinédine
Zidane, membre d’honneur d’ELA. Au total, le spot a été
diffusé a plus de 500 reprises au cours de I'année 2017.

e Groupe TF1: TF1, Histoire, Ushuaia TV, HD1

e Groupe Canal + : Canal +, Canal + Décalé, Comédie +,
D17, Infosport +, Museum TV, Non stop people, Novelas
TV France, Planéte +, Viceland

°* M6

e Groupe Lagardeére: Elle Girl, Virgin Radio TV

e Groupe AB: AB1, AB Moteurs, Animaux, Chasse & Péche,
Mangas, Sciences & Vie TV, Toute I'Histoire, Trek7

* Groupe France Télévisions: France O

Les reportages / émissions TV et radio

Le combat d’ELA a été relayé par plusieurs médias tout au

long de 2017. Les reportages ont mis en exergue la maladie,

les enjeux auxquels sont confrontés les familles concernées
et les actions de mobilisation de I’Association.

e France 5 - Magazine de la Santé en décembre:
2 reportages (angle médico-social et recherche)

e Canal + Sport en mai: reportage sur Loic, touché par une
leucodystrophie, dans le cadre du coup d’envoi du match
de football TFC-Nice

e RTL - le Journal inattendu en novembre: reportage sur le
quotidien d’Ewen, touché par une leucodystrophie

e France 2 - 13h15 le Dimanche: reportage sur le Noél a
I’Elysée de Nathan, touché par une leucodystrophie

De nombreux reportages sur la campagne « Mets Tes
Baskets et bats la maladie » dans les établissements
scolaires ont également été diffusés entre le 16 et le
21 octobre, notamment sur TF1 (JT de 20h), France 3
Régions, France Info, RTL et Europe 1.




@ Durant toute une semaine (du 5
Qau 11 juin), le combat d’ELA a

également été relayé sur le
plateau des 12 coups de midi, le
jeu diffusé sur TF1. Pascal Prin,
o Président d’ELA, a pu sensibiliser

e public aux leucodystrophies et
souligner le réle de I’Association
pour battre ces maladies.
4 m|II|ons de téléspectateurs ont chaque jour été
sensibilisés a la cause d’ELA et ont été incités a faire des
dons par SMS pour soutenir I’Association.

La presse écrite

Différents médias ont relayé les messages d’ELA, soit
sous forme d’annonces publiées a titre gracieux, comme
Aujourd’hui / Le Parisien ou le Bottin Mondain, ou sous
forme de rédactionnels.

Le site Internet d’ELA

Ce dernier totalise pres de 197 334 visites sur I'année:

® 12,9 % sont des visiteurs fideles

® 87,1 % sont de nouveaux internautes

e La durée moyenne de visite est de 1min 5s

* 802 126 pages ont été vues ce qui fait une moyenne de
2 a 3 pages par visite

Les pages les plus consultées:

e Les leucodystrophies, ¢’est quoi?

® « Mets tes baskets pour ELA » (2¢ temps fort de la
campagne dans les établissements scolaires)

Les reseaux sociaux

Focus Facebook

e Le compte Facebook comptabilise 16854 fans (soit
1729 fans de plus depuis 2016)

¢ Une publication voire deux par jour en moyenne

e La publication la plus vue de 'année 2017 : Remerciement
aux bénévoles, a Karine Ferri, Yoann Gourcuff qui ont
soutenu I’Association a I'occasion des illuminations de
Noél du Centre Commercial - Rennes Alma.

En détails (publié le 17 novembre 2017 a 17h):

® 67459 personnes atteintes

e 1304 réactions, commentaires, partages

e 8288 clics sur la publication

Source : Statistiques Facebook

Focus Twitter

e Le compte comptabilise 10600 abonnés soit une
augmentation d’environ 15 % par rapport a I'année
derniére

* 5633 tweets recensés depuis la création du compte

® 3290 “j’aime” au total sur les publications

e La catégorie d’age la plus active est la tranche des 18-
24 ans suivie de la tranche des 25-34 ans.

e Le tweet qui a obtenu le plus de vues est le tweet
d’appel a participation a « Mets Tes Baskets » grand
public, avec I'affiche de Zinédine Zidane et Lyna.

Lo sensibilisafion

En détails (publié le 6 octobre 2017):
¢ 152000 vues ® 114 retweets ¢ 239 “j’aime”
Source : Analytics Twitter

Focus Instagram

e Le compte comptabilise 10700 abonnés soit une
augmentation d’environ 55 % par rapport a I'année
derniere.

e Depuis sa création, le compte Instagram cumule 415
publications.

e Meilleure publication de I’'année 2017: 900 “j’aime”
(photo de Zinédine Zidane pour le lancement de
I’opération « Mets Tes Baskets » grand public).

Focus Youtube

Le compte Youtube d’ELA a été créé en 2009 et

comptabilise 280 vidéos mises en ligne a ce jour. Depuis

la création du compte, 1215 personnes sont abonnées a

la chaine soit une augmentation d’environ 55 % par

rapport a I'année 2016. En 2017, une dizaine de vidéos

ont été publiées: reportages sur le quotidien des familles

concernées par la maladie, vidéo de sensibilisation,

diffusion en direct... Toutes ces vidéos ont totalisé un

grand nombre de vues et cela a permis de faire connaitre

davantage les leucodystrophies.

Les vidéos comptabilisant le plus de vues en 2017:

e Clip de la chanson « Pour les enfants d’ELA »

e Fanny essaie une tablette avec un logiciel de
commande oculaire

e Lecture de la 14¢ Dictée d’ELA par Brigitte Macron et
Leila Slimani, auteure de la Dictée

e Vidéo de sensibilisation « Mets Tes Baskets et bats la
maladie » 2017/2018

Diffusion de la 14¢ Dictée d’ELA 2017 en direct sur

notre chaine Youtube et sur Périscope

Le 16 octobre 2017, la 24¢ édition de la campagne « Mets
Tes Baskets et bats la maladie » a été lancée dans les
établissements scolaires. A cette occasion, ELA a donné
I’opportunité aux écoles de suivre la Dictée d’ELA écrite
par Leila Slimani, en direct sur Youtube et sur le réseau
Périscope.

La diffusion de la Dictée en direct sur Youtube, lue par
Brigitte Macron et Jean-Michel Blanquer, ministre de
I’Education nationale, a totalisé 5343 vues, 60 “j’aime” et
16 commentaires.

Pour la premiere fois, I'association ELA a permis
également aux établissements scolaires partout en
France de suivre la Dictée en simultané sur le réseau
social Périscope. Au total, 3945 spectateurs ont suivi la
Dictée en direct et ont réagi activement a la vidéo: 4261
cceurs et 68 commentaires. A ce jour, la vidéo de la Dictée
d’ELA comptabilise plus de 137 heures de durée de
visionnage.
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« Mels Tes Baskels el bals |la maladie » a I'ecole
2017, une édition record!

Depuis 1994, I'association ELA invite tous les établissements scolaires de toute la France, du primaire a I’enseignement
supérieur, a se mobiliser pour lutter contre les leucodystrophies. Cette grande campagne intitulée « Mets Tes Baskets et
bats la maladie » est parrainée par le ministére de I'Education nationale depuis 1996. L’opération n’a cessé d’évoluer. En
2017, elle a rassemblé 2500 établissements et plus de 510000 éleves. En plus de préner des valeurs de citoyenneté et
de solidarité, cette campagne permet de créer des moments forts d’échanges sur la maladie, le respect et le handicap.
Depuis 24 ans, 31 millions d’euros ont été collectés, soit plus de la moitié des sommes consacrées par ELA a la recherche
médicale et 'accompagnement des familles.

Le temps de la réflexion: la Dictée d’ELA, le 16 octobre 2017

A chaque édition de « Mets Tes Baskets » a I’école, un auteur de renom
rédige un texte inédit dédié au combat des enfants d’ELA contre la maladie.
Ce texte fait ensuite I'objet d’une dictée, le méme jour, dans toute la France.
Cela marque le lancement officiel de la campagne, et la premiére phase de
la « semaine ELA » (du 16 au 21 octobre).

Lue par un enseignant, ou pourquoi pas une personnalité, cette dictée n’est
pas tant un concours d’orthographe qu’un moment d’échanges sur la
solidarité, le respect, le handicap. Pour cette 14¢ édition, Leila Slimani, Prix
Goncourt 2016, s’est prétée au jeu et Brigitte Macron a lu la dictée aux
éleves du collége Courteline a Paris en présence de Léonie, touchée par une
leucodystrophie et de Jean-Michel Blanquer, ministre de I’'Education
nationale.

Le temps de |action: Mets Tes Baskets pour ELA

Au cours de la grande semaine de mobilisation en faveur d’ELA (du 16 au
21 octobre 2017) ou tout au long de I’'année, les établissements scolaires
organisent un événement, le plus souvent sportif, durant lequel les éléves
prétent symboliquement leurs jambes a leurs camarades malades qui ne
peuvent plus s’en servir. Au préalable, ils recherchent parmi leur entourage
des personnes qui acceptent de récompenser leur effort sportif au profit
d’ELA en effectuant un don ou une promesse de don grace aux supports
fournis par I’Association. Tous les établissements peuvent s’inscrire, y
compris ceux qui n’ont pas participé a la Dictée d’ELA.

Le temps des félicitations: le Prix Ambassadeur ELA

A la fin de I’'année scolaire, I'association ELA récompense I'engagement
citoyen des jeunes qui se sont mobilisés. Chaque établissement ayant
participé a I'opération peut désigner son ambassadeur, I’éléve qui incarne
le mieux les valeurs de solidarité et de partage véhiculées par la campagne.
Celui-ci regoit un prix, symbole de son engagement.

En 2017, le Prix Ambassadeur a eu lieu le 7 juin a la Cité des Sciences et de
I'Industrie a Paris. Cette 12¢ édition a rassemblé 200 éléves investis dans le
cadre de I'opération « Mets Tes Baskets et bats la maladie » a I’école. La
diffusion d’un reportage sur Fanny, petite fille touchée par une
leucodystrophie, dans lequel elle teste une tablette avec un logiciel de
commande oculaire intégré, a été un moment particuli€rement intense.
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Nombre d’établissements 2016/2017 (par académie) mobilisés lors de
I'opération « Mets Tes Baskets pour ELA ».

o AIX-MARSEILLE: 34 * NANCY-METZ: 95

o AMIENS: 63 o NANTES: 66

* BESANCON: 34 o NICE: 47

* BORDEAUX: 54 o ORLEANS-TOURS: 39
e CAEN: 29 * PARIS: 14

o CLERMONT-FERRAND: 15 * POITIERS: 24

* CORSE: 3 e REIMS: 40

e CRETEIL: 45 * RENNES: 44

e DIJON: 42 e ROUEN: 32

* GRENOBLE: 64 * STRASBOURG: 50

o LILLE: 122 e TOULOUSE: 71

¢ LIMOGES: 8 e VERSAILLES: 38

e LYON: 51 * DOM-TOM ETRANGER: 14

 MONTPELLIER: 40

510000!

Cest le nombre d’éleves mobilisés lors de la 24¢ campagne

nationale. Un record depuis sa création.
Plus d’un demi-million d’éléves mobilisés pour une seule et
méme cause, celle de combattre les levcodystrophies.

Mets Tes Baskets depuis 1994
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« Mels Tes Baskels el bals |a maladie » dans
I'entreprise, un événement qui parlicipe
a |la sensibilisation au handicap

Les chiffres clés 2017

¢ 84 entreprises participantes

¢ 50 % de renouvellement

¢ + de 30000 salariés mobilisés

¢ 615000 < collectés (hors Océan Indien)

o Evolution du don moyen de + 56% VS 2016

Les faits marquants de I'année:

e De véritables actions de sensibilisation déployées grace
a l'implication et aux témoignages des familles de
I’Association.

e Des entreprises qui maillent les territoires et qui
multiplient les opérations multi-sites

e Des montants de don de plus en plus élevés qui
traduisent la confiance portée a ELA et positionnent
I’Association comme un acteur majeur dans le domaine
des maladies rares.

(BNP Personal Finance: 60ke - Crédit Agricole Centre

France: 100k€)

Le nombre de collaborateurs mobilisés et les montants

collectés lors de cette 7¢ édition confirment I'intérét porté

par les sociétés a la campagne « Mets Tes Baskets » dans

Ientreprise. Au-dela de la cohésion d’équipe et de la

sensibilisation aux leucodystrophies, un nouvel enjeu pour

ELA a vu le jour: changer le regard sur le handicap et

améliorer I'accompagnement des aidants familiaux au sein

de lentreprise. (Cf.: Une opération qui permet de
sensibiliser et de communiquer sur le handicap)

Evolution de la collecte* depuis 2011 :

. Collecte totale annuelle
. Nombre d’entreprises

2011 2012 2013 2014 2015 2016

615 Ke

Une opération qui permet de sensibiliser et de

communiquer sur le handicap

« Mets Tes Baskets » dans I’entreprise est un événement

solidaire et ludique congu pour les entreprises et leurs

collaborateurs. Cette opération de mobilisation interne est

une réponse adaptée aux problématiques et aux enjeux

RSE (responsabilité sociale/sociétale des entreprises) des

sociétés. La mise en place de cet évéenement au sein

d’une entreprise permet:

e de sensibiliser au handicap et de libérer la parole au sein
des équipes

e de renforcer la cohésion d’équipe et de fédérer les
collaborateurs autour d’une cause solidaire

e d’impliquer les collaborateurs dans une démarche
préventive en les sensibilisant a leur capital santé

En 2017, une thématique a particulierement émergé, celle
du handicap au sein de I’entreprise. De la sensibilisation
des collaborateurs a la libération de la parole en interne
en passant par I'inclusion des aidants familiaux au sein
de la société, les entreprises élargissent leurs champs
d’action sur ces sujets spécifiques. Face a ce constat,
I’association ELA a souhaité donner la parole aux familles
et aux adultes touchés par une leucodystrophie, premiers
concernés par les problématiques du maintien dans
I’emploi et de la gestion d’une vie professionnelle quand
un proche est concerné par le handicap ou la maladie.
Ces témoignages sont essentiels d’une part, a la prise de
conscience des problématiques réelles, et d’autre part, a
’amélioration de la prise en charge et de
’accompagnement des générations futures par les
entreprises.

Focus sur I’engagement exceptionnel des
familles au sein de la BNP Paribas Personal

Finance

Le 12 septembre 2017, a linitiative de la
Mission Handicap de I’entreprise, les 4500
salariés des 11 bassins d’emploi de la BNP
Paribas Personal Finance ont chaussé leurs
baskets pour ELA. L’objectif était simple: le
temps d'une journée, sensibiliser les
collaborateurs aux leucodystrophies et aux
problématiques du handicap dans I'entreprise.
Pour cela, 11 membres de I’Association se sont
mobilisés sur chacun des sites a I’échelle du
territoire, pour faire part de leurs expériences et
échanger avec les collaborateurs. Cette
mobilisation exceptionnelle a été un facteur
déterminant dans I'organisation de cette
journée, et a largement contribué a la réussite
de cette tres belle opération qui a permis de
collecter 50000 € au profit de la lutte contre les
leucodystrophies.

2017

* MTBE uniquement, hors mécénat et partanariats autres (produits partage, dons en nature, etc.)



o ADEO SERVICES

o ALLIANZ CARE

o ALLIANZ PARTNERS SAS

o ALLIANZ TECHNOLOGY

* ARAYBOND

* ARCO

e ARELIS THOMSON BROADCAST

* BNP PARIBAS PERSONAL FINANCE

* BOUYGUES BATIMENT GRAND
OUEST

* BOUYGUES SA

* BURKERT FLUIDE CONTROL SYSTEM

e CAF DU LOT

o CAF DE LA MEUSE

* CAISSE D’EPARGNE LORRAINE
CHAMPAGNE ARDENNES

° CAMIEG

° CAMUSAT INTERNATIONAL

e CAPIO POLYCLINIQUE DU PARC

o CARSAT

* CCM FRANCE

o CERBALLIANCE MIDI PYRENEES +
HAUTE VALLEE

o CLINIQUE D’OCCITANIE

* COMILOG DUNKERQUE

* CONDE NAST

* CPAM BAR-LE-DUC

e CPAM COTE D’OPALE

* CPAM DE PARIS

e CPAM DU VAL-DE-MARNE

o CREATIS

Lo levee de fonds
-

Liste des entreprises engagées en 2017

e CREDIT AGRICOLE CENTRE FRANCE

e CREDIT AGRICOLE SA

o CTI STRASBOURG

» DAITO KASEI

o DIEHL

* DIMENSION DATA

o ELECTRICITE DE STRASBOURG

e ELIXIR DESIGN

* EQIOM

* ESG

* FONDATION ENTREPRISE FRANCAISE
DES JEUX

* FONDATION TFC

* FORTWENGER

* GENERAL CABLE

* GROUPE ELCIMAI

* HCE

e HOTELS MERCURE/IBIS

 IBM FRANCE

o INTERNATIONAL FLAVORS AND
FRAGRANCES

o [IVALUA

o KANTAR

o KANTAR HEALTH

o KELLYDELI

* KERING

* LCR

o LEON DE BRUXELLES SA

o LEROY MERLIN

e LES JUS DE FRUIT D’ALSACE

e LYCEE PRIVE DU SACRE CCEUR

o MAETVA

« MAZARS

 MITSUBISHI ELECTRIC EUROPE

o MOET HENNESSY

« MOET HENNESSY DIAGEO

o PAYPAL

 PULLMAN BERCY

» PUMA FRANCE SA

 SAFRAN LANDING SYSTEMS

 SAVCO

¢ SCHOTT

« SIEM SUPRANITE

* SOCAM

« SPIE FACILITIES DIRECTION
OPERATIONNELLE OUEST CENTRE

« SPIE OUEST CENTRE

« ST GOBAIN WEBER FRANCE

o ST HUBERT

« STRIEBIG TRANSPORTS

 TECHNIP FLEXIFRANCE

 TECHNIP FRANCE - LA DEFENSE

« TETRA PAK FRANCE

* TF1

 THE BOSTON CONSULTING GROUP

 THE WALT DISNEY COMPANY
FRANCE

 TOULOUSE BUSINESS SCHOOL

 URSSAF LORRAINE

* VELUM

« VERTONE

« ZURICH INSURANCE
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Tous pour ELA

Particuliers, associations et entreprises, tous contribuent au combat contre les leucodystrophies a travers diverses
manifestations. Les familles d’ELA participent également a cet élan en organisant des actions solidaires au profit de
I’Association. En 2017, des évenements sportifs, culturels, festifs ou commerciaux se sont multipliés. Retour sur toutes
les actions qui ont donné de I'espoir.

Les événements festifs

e Gala de bienfaisance de I’Academia do Bacalhau: a I'occasion du 10¢ anniversaire
de I’Academia do Bacalhau de Lyon, un gala de bienfaisance a été organisé au
profit d’ELA le samedi 4 mars 2017 a I’Espace Ecully (69).

e The Jokers a I'Olympia: le 21 mai 2017, le groupe « The Jokers » a enflammé la
salle mythique de I'Olympia a Paris pour un concert privé joué au profit de la lutte
contre les leucodystrophies.

The Jokers

e Gala de Deauville: une vente aux encheres caritative pour ELA a été organisée a
I'issue du grand meeting de Deauville (14) le 12 aolt 2017.

Les événements sportifs et solidaires

e Saint-Georges-Lagricol: pour la 17¢ édition, I'association Saint-Georges Joie a
organisé, le 11 mars 2017, sa traditionnelle journée de solidarité en faveur des
familles d’ELA a Saint-Georges-Lagricol (43).

e Glisse en Cceur: du 17 au 19 mars 2017, I’Office du tourisme du Grand Bornand
(74), a organisé sa 10¢ édition de Glisse en cceur au profit d’ELA, I’événement
caritatif numéro 1 de la montagne francgaise associant solidarité et ski en relais (cf.
rubrique temps forts).

e Course des ruelles: pour la 7¢ année consécutive, I’'association « Nature des 2
ponts » a organisé la course des ruelles a Colombiers (70), le dimanche 19 mars
2017.

e Marathon d’Annecy: le marathon et le semi-marathon du Lac d’Annecy (74),
organisés par I'association Annecy Haute-Savoie Athlétisme, ont eu lieu le 30 avril
2017.

Course des ruelles

e Tower Run: le 22 avril 2017 a eu lieu a Marseille (13) la premiére et la plus grande
course verticale jamais organisée en France de type contre la montre au profit
d’ELA.

e Rodéo Cascade: I’'association « Sports Mécaniques Tout Terrain » de la Balme-de-
Thuy (74) a organisé son mythique Rodéo Cascade en faveur d’ELA le 4 juin 2017.

e Randonnée du sel: Pour la 12¢ édition de la randonnée du sel, Laurent Bocande et
son fidele peloton breton ont sillonné les routes de Bretagne aux couleurs d’ELA
tout en organisant leur traditionnelle vente de sel au profit d’ELA du 25 au 27 mai
2017.

e Course des héros: le 18 juin 2017, prés d’une cinquantaine de coureurs ont
participé a la Course des héros au Parc de Saint-Cloud (92).

e e Toulouse Football Club: le 23 avril dernier, la Fondation du TFC a mis en exergue
I’association ELA a I’'occasion du match de Ligue 1 opposant le TFC a ’lOGC Nice.




Lo levee de fonds
-

e 20¢ édition des courses d’anes: les traditionnelles courses des anes se sont tenues
les 8 et 9 ao(t sur la plage de Trouville-sur-Mer (14) et ont rassemblé un grand
nombre de visiteurs.

e Un engagement braxéen fidele a la cause d’ELA: le 25 juin 2017 s’est déroulée la
15¢ édition des Foulées Braxéennes a Brax (31). Un événement sportif et solidaire
qui depuis 2003 regroupe des coureurs motivés autour d’une course pédestre sur
différentes distances, en souvenir de Romain Delas, décédé des suites d’une
leucodystrophie.

e | a 15¢ édition de I’Evian Championship: du 14 au 17 septembre 2017, ELA était a
nouveau partenaire de I'un des plus grands tournois internationaux de golf féminin
a I'Evian Resort Golf Club d’Evian-les-Bains (74). Pour la premiére fois, joueuses,
commissaires et spectateurs ont été invités a préter symboliquement leurs jambes
aux personnes touchées par une leucodystrophie et a parcourir la plus grande
distance possible sur le site grace aux podomeétres fournis par ELA. Cette opération
a eu lieu dans le cadre de la déclinaison de la campagne « Mets Tes Baskets » au
grand public.

e ’Olympique de Marseille: le fonds de dotation « OM attitude » a marqué le coup
pour les 25 ans d’ELA a I'occasion du match entre ’'OM et I’'En Avant Guingamp le
8 février 2017 grace a la mise en place d’une opération de sensibilisation et une
opération de collecte au profit d’ELA.

e Mets ton maillot et bats la maladie 5¢ édition: le 1¢" octobre, une journée au profit
d’ELA a été organisée par Com Sport dans 6 piscines partenaires.

e 5e édition de la Boucle Rieumoise: le 8 octobre 2017 s’est déroulée la 5¢ édition de
la « Boucle Rieumoise » (31).

| ; e |La « Ruée des fadas »: du 15 au 17 décembre 2017, plus de 1000 Fadas se sont
Mets ton maillot et bats la maladie ~ déguisés pour cette course blanche de 8 km et 30 obstacles dans une vallée
magnifique au pied du Mont-Blanc.

Les événements commerciaux

e Les supermarchés Match: depuis plus de 20 ans, les magasins Match continuent
le combat contre les leucodystrophies a travers la vente de produits-partage dans
leurs magasins.

e Akzonobel: les collaborateurs de la société ont organisé une grande télévente a
Supermarchés Match Paris (75), afin de proposer a leurs clients respectifs des offres promotionnelles
dans le cadre d’un challenge commercial a dimension caritative et humaine.

e Sofidel: depuis 2014, la société Sofidel (anciennement Délipapier) est un fidele
partenaire de I'association ELA dans le cadre d’un partenariat de vente exclusive
d’essuie-tout et de papier toilette dans les supermarchés au profit d’ELA.

Coup d’envoi OM/Guingamp




TEMOIGNAGES

Sophie Thalmann,
animatrice TV, marraine
d’ELA et membre
d’honneur

« Je suis fiere de mon
engagement aux cotés
d’ELA. Les familles me
permettent de garder les
pieds sur terre. C’est une
belle lecon de vie que de
voir I’énergie avec Iaquelle elles se battent. Chaque jour j’ai une
pensée pour elles. »

| Julien Arnaud,

journaliste et parrain
| d’ELA

« ELA, ce sont des
histoires humaines, des
‘4 rencontres. J’ai été frappé
par le contact entre les
# gens d’ELA et les familles,
| ils se connaissent person-
nellement. Quand on a
- I'impression  d’intégrer
o cette grande famille, on ne
peut pas la qwtter c est une histoire de fidélité et de long terme,
on a vraiment plaisir a retrouver les enfants au fur et a mesure
des évenements, on leur demande comment ils ont évolué, on
connait aussi les parents, il y a des liens forts qui se créent. »

Pascal Gentil,
taekwondoiste et
parrain de la campagne
i A « Mets Tes Baskets et
bats la maladie » dans

I'entreprise

|« ELA représente une
association humaine qui
ceuvre pour nous tous,
dans la recherche contre
les leucodystrophies et
I’accompagnement des
familles concernées par la maladie. C’est une association de
professionnels et d’experts spécialisés. Aujourd’hui, avec un
ambassadeur comme Zinédine Zidane, ELA est une association
a dimension internationale ».
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Le conseil d’administralion
Le bureau

Pascal Prin Guy Alba
Président Président d’honneur
Co-fondateur Fondateur
Jean-Marc Di-Rado Philippe Levillain Pascal Noirot Delphine Mariotti
Vice-Président Vice-Président Trésorier Secrétaire Générale

Les membres

. " b 1

Lucas Alba Crystelle Cottart ~ Chantal Dequen Gaél D Mioanr

Emmanuelle Myriam Lienhard Hervé Lucas Pascal Le Tortorec
Doquet-Chassaing

Estelle Royer . Nathalie Verneuil
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Les membres d’honneur

£ o
Luc Alphand Stéphane Diagana Raymond Doudot Michaél Gregorio
Champion de ski Champion Président du Conseil Comédien, chanteur
alpin, pilote de rallye d’athlétisme et de Surveillance et imitateur
et consultant sportif consultant sportif société DLSI

Béatrice Hess Cécilia Hornus Christian Jeanpierre Sébastien Levicq
Championne Comédienne Journaliste sportif et Champion
paralympique de animateur TV d’athlétisme
natation

Florent Pagny Francois-Henri Pinault t Aldo Platini Michel Platini
Chanteur PDG de Kering Ancien directeur Ancien international
sportif de ’ASNL de football
Nancy

Sandrine Quétier Franck Riboud Sophie Thalmann Zinédine Zidane

Animatrice TV Président d’honneur Miss France 1998 Entraineur de football
Danone et animatrice TV Ancien international

de football




Yanick CROW

Président du Conseil Scientifique

Clinicien de centre expert, Investigateur de

projet de recherche a I'lnstitut Imagine,

Paris

* Nationalité : Britannique

* Spécialités: Génétique et Syndrome
Aicardi-Goutiéres

Il participe a la mise en ceuvre d’un essai

clinique ayant pour objectif de savoir si des

médicaments appelés « inhibiteurs de la

transcriptase inverse » permettent

d’atténuer les perturbations biologiques du

syndrome Aicardi-Goutiéres. Vingt-quatre

patients &gés de 1 mois a 18 ans seront

inclus en France.
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; el
Enrico BERTINI
Médecin Neurologue, Chef de I'Unité
des Maladies Musculaires et
Neurodégénératives a Rome, Italie
* Nationalité : Italienne
» Spécialités : Leucodystrophies/
Maladies génétiques.
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Le conseil scientifique

Elena AMBROSINI

Chercheur, Département de Biologie
Cellulaire & Neuroscience a Rome,
Italie

* Nationalité: Italienne

* Spécialités : Biologie moléculaire
Leucoencéphalite méga encéphalique
avec kyste sous corticaux.

R%
Florian EICHLER
Médecin Neurologue, Directeur du
Service Leucodystrophie,
MassGeneral Hospital for Children a
Boston, Etats-Unis.
« Nationalité : Américaine
* Spécialités: Neurogénétique, retard
de développement, X-ALD
Il participe a la mise en ceuvre d’un
essai clinique de thérapie génique
dans le traitement de I'ALD
cérébrale. Dix-sept patients sont
inclus mondialement.

Patrick AUBOURG

Neuropédiatre, Directeur de I'unité

INSERM U-745, Hopital Kremlin Bicétre

* Nationalité: Frangaise

* Spécialités: Leucodystrophies /Thérapie
génique

Il participe a la mise en ceuvre des

premiers essais cliniques de thérapie

génique dans le traitement de I'ALD

cérébrale. Quatre patients ont été inclus en

France.

I participe également & la mise en ceuvre

d’un essai clinique de thérapie génique

dans le traitement de la leucodystrophie

métachromatique. Cinq patients sont

inclus en France.

Raul ESTEVEZ

Ph.D. Professor of Physiology a

Barcelone

* Nationalité : Espagnole

* Spécialités: MLC,
Pathophysiologie, modéles
animaux.
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John LIVINGSTON

Médecin Neurologue Pédiatre, Leeds

general Infirmary

« Nationalité : Britannique

» Spécialités: Maladie
neurogénétique, épilepsies et
troubles moteurs.

15

Adeline VANDERVER

Médecin Neurologue/ Director of the Myelin

Disorders Clinic at Children’s National Health

System of Philadelphia

 Nationalité : Américaine

« Spécialités: Troubles héréditaires de la
myéline.

David ROWITCH
Neuropédiatre/Chercheur, Professeur de
pédiatrie & neurochirurgie en Californie
* Nationalité : Américaine
* Spécialité : découverte des génes
Olig/leucodystrophies/Thérapie
cellulaire pour la maladie de Pelizaeus
Merzbacher
Il participe a la mise en ceuvre d’un
essai clinique de thérapie cellulaire dans
le traitement de la maladie de Pelizaeus-
Merzbacher. Quatre gargons ont été
inclus.

Ronald WANDERS |

Chercheur/Professeur d’enzymologie et de

Maladies métaboliques héréditaires a

Amsterdam, Pays-Bas

« Nationalité : Hollandaise

* Spécialités: Maladies génétiques
métaboliques/ Maladies peroxysomales
dont ALD et Refsum.

Jacqueline TROTTER

Chercheur/Professeur de Biologie

cellulaire, Université a Mainz en

Allemagne

* Nationalité : Allemande

* Spécialités : Biologie/Biochimie de
la myélinisation et remyélinisation.

Nicole WOLF

Médecin Neurologue pédiatre /

Clinicien de centre expert a

Amsterdam, Pays-Bas.

» Nationalité : Hollandaise

* Spécialités: Troubles
hypomyélinisants/ Syndrome 4H.
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L'équipe permanente d’ELA France

Cindy OGER Jean-Francois
DHAINAUT
® Psychologue

Marie-Claude BIONDEAU e Coordinatrice Scientifique
® Ergothérapeute Elise VIVAR
Charline KUJAWA

* Assistante sociale e Chargée de projets

Frédérique le GOURRIEREC Heélene ROCHEREUIL

® Secrétaire
Clélie NOVIANT

Pascal PRIN

Président Directeur Général d’ELA-France, Co-Fondateur
Guy ALBA
Rel“ﬁ‘g‘s persolmulités Président ELA International - Fondateur
® Responsable n-L RTI
Jean-Claude SATTA Secrétoi;lee(générol‘l' fi'nglnternotionol
Lucas ALBA
Conseiller du Président
Responsable Nouvelles Technologies

Vanessa RITTER Delphine PERNOT

Mécénat Communication Administratif
Partenariats entreprises * Responsable * Comptable
° Responsqble POSCO/]AC@UESON Anne MOUGE
Clémentine SIEMBROUCK ® Chargée de communication ® Secrétaire comptable
* Chargée de missions Marine PERRY Josiane ECKMANN

Coralie LEDOUX * Assistante polyvalente
Mobilisation digitale Stéphanie RUSSO

Evénements e Community Manager e Assistante
e Responsable lynda MAC-CONNIELL Christelle FERRYAADOUCEUR
Yann LAURAIN ..
* Chargés de missions Développement Région Logistique
Barbara RABOT ® Chargée de missions Alsace * Agent denfrefien polyvalent
Pierre STREIFF Christelle STURTZ Jeanjacques VIGNERONT

® Chargé de missions
Occitanie-Nouvelle Aquitaine
Gérard POLLET
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Bilan de I'exercice 2017

ACTIF 2017 2016 PASSIF 2017 2016
Immobilisations incorporelles 82689 € 82440 € Réserves 7307053€| 6928024 €
Immobilisations corporelles 1286584 €| 1324308 € Report a nouveau
Immobilisations financiéres 23898 € 23762 € Résultat de I'exercice -420848 € 379030 €
ACTIF IMMOBILISE NET 1393171 € 1430510 € FONDS PROPRES 6886205 € 7307053 €
Stocks et en cours 159159 € 184600 € Subventions d’investissement 83705 € 89259 €
Avances et acomptes versés sur AUTRES FONDS
RIS 57528 € 11580 € ASSOCIATIFS 83705 € 89259 €
CUEATEDE (EEEECS L S0 184882€| 142183€ | |Provisions pour risques 13923 €
rattachés
Autres créances 93880 € 226117 € PROVISIONS 13923 €

FONDS DEDIES 10000 €
Bl il s 2059536 € 3821197€ | |Emprunts et dettes assimilées 3284 € 4305 €
placement

Disponibilités 2606426 € 1972519¢ | |Fournisseurs et comptes 235797€| 123520€
rattachés

Autres 295935 € 326588 €

Charges constatées d’avance 76193 € 64708 € Produits constatés d’avance 1926 € 2689 €

ACTIF CIRCULANT 6137604 € 6422904 € DETTES 536942 € 457102 €

TOTAL ACTIF 7530775 €| 7853414 € TOTAL PASSIF 7530775 €| 7853414 €




Compte de résullal de I'exercice 2017

CHARGES 2017 2016 PRODUITS 2017 2016
Charges d’exploitation 3726323 €| 3744115 <| Produits d’exploitation 56819<€ 54153 €
Achats autres approvisionnements 4501 € 4516 €| Ventes de produits de communication 51571 € 48249 €
Variation de stock autres approuv. 4175 € - 532 €| Abonnements 5248 € 5904 €
Achats de marchandises 71264€| 137022€
Variation de stock marchandises 21266<€| -42064 €| Autres produits d’exploitation 5552466 €| 5436991 €
Autres achats non stockés 78239<€ 64718 €| Subventions d’exploitation 31498 € 58162 <
Services extérieurs 821719€| 843343 €| Dons 5132188€| 4510076<
Autres services extérieurs 825524 €| 817438 €| Cotisations 11871 € 10170 €
Impots, taxes et versements assimilés 126343<€| 120599 €| Legs et donation 336475€, 231506 €
Salaires et traitements 1068821<| 1080798 €| Reprise fonds dédiés 566758 €
Charges sociales 565128 €| 543930 €| Autres produits 40434 € 60319¢€
Dotations aux amortissements et provisions 134618<| 171700€
Autres charges 4725€ 2647 €
Subventions accordées par I'association | 2315100€| 2036788 €
Aides directes aux familles 441300€| 447284<
Dotation Recherche 65411 €
Aides développement aux associations éfrangéres 1778 €
Dotation ELA international 1873800€| 1522315€
Engagements a réaliser sur ressources affectées 10000 € 36883 €

CHARGES D’EXPLOITATION 6051423 € 5817786 € PRODUITS D’EXPLOITATION 5609285 €

Charges financieres 73167 €

CHARGES FINANCIERES 17107€ 14856 € PRODUITS FINANCIERS 73167 €

Charges exceptionnelles

CHARGES EXCEPTIONNELLES 40324 € 714 € PRODUITS EXCEPTIONNELS 5554 €

EXCEDENT 379030 € DEFICIT 420848 €

TOTAL DES CHARGES 6108854 € 6212387 €TOTAL DES PRODUITS 6108854 € 6212387 €
z EVALUATION DES
BT SO0

Missions sociales 385208 € 73994 €| Bénévolat

Frais de recherche de fonds Prestations en nature

Frais de fonctionnement et autres charges Dons en nature 385208 € 73994 €

TOTAL CHARGES

385208 €

713994 €

TOTAL PRODUITS

385208 €

713994 €
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Comple d’emploi des ressources 2017

EMPLOIS

Emplois
de 2017 =
compte

de résultat

(1)

Affectation par
emplois des
ressources

collectées auprés
du public utilisées

sur 2017
(3)

1. Missions sociales 4891971 € 4596463 €
1.1. Réalisées en France 3018171 € 2987663 €
e Actions réalisées directement 3018171 € 2987663 €
e \lersements a d’autres organismes agissant en France
1.2. Réalisées a I’étranger 1873800 € 1608800 €
« Actions réalisées directement
* Versements a un autre organisme central ou d’autres organismes 1873800€ 1608800 <
2. Frais de recherche de fonds 659973 € 430166 €
2.1. Frais d’appel a la générosité du public 578519€ 430166 €
2.2. Frais de recherche des autres fonds privés 80300€
2.3. Charges liées a la recherche de subventions et autres concours publics 1154 €
3. Frais de fonctionnement 528927 € 2000 €
5028629 €
|. Total des emplois de I'exercice inscrits au compte de résultat 6080871 €
. Dotations aux provisions 17982 €
[1l. Engagements a réaliser sur ressources affectées 10000 €
IV. Excédent de ressources de I'exercice
V. TOTAL GENERAL 6108854 €
V. Part des acquisitions d’immobilisations brutes de I'exercice financées par les
ressources collectées auprées du public
VI. Neutralisation des dotations aux amortissements des immobilisations
financées a compter de la premiére application du reglement par les ressources
collectées aupres du public
VII. Total des emplois financés par les ressources collectées auprées du public 5028629 €

EVALUATION DES CONTRIBUTIONS VOLONTAIRES EN NATURE

Missions sociales 385208 €
Frais de recherche de fonds
Frais de fonctionnement et autres charges

Total 385208 €




Complte d’emploi des ressources 2017
- 001

RESSOURCES

Report des ressources collectées aupres du public non affectées

Ressources
collectées sur

2017 = compte de
résultat

()

Suivi des ressources
collectées aupreés
du public
utilisées sur 2017

(4)

en fin d’exercice

et non utilisées en début d’exercice 3334999 €
1. Ressources collectées auprés du public 4512347 €
1.1. Dons et legs collectés 4460776 €
¢ Dons manuels non affectés 4124301 €
e Dons manuels affectés
e Legs et autres libéralités non affectés 336475 <€
1.2. Autres produits liés a I’appel a la générosité du public 51571 €
2. Autres fonds privés 1007887 €
3. Subventions et autres concours publics 31498 €
4. Autres produits 120845 €
. Total des ressources de I'exercice inscrites au compte de résultat 5672577 €
II. Reprises des provisions 15429 €
I1l. Report des ressources affectées non utilisées des exercices antérieurs
IV. Variation des fonds dédiés collectés auprés du public
V. Insuffisance de ressources de I'exercice 420848 €
VI. TOTAL GENERAL 6108854 € 4512347 €
VI. Total des emplois financés par les ressources collectées auprés du public 5028629 €
Solde des ressources collectées auprés du public non affectées et non utilisées 0818717 €

EVALUATION DES CONTRIBUTIONS VOLONTAIRES EN NATURE

Bénévolat
Prestations en nature
Dons en nature

385208 €

Total

385208 €
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Répartition de I'ulilisalion
des emplois el des ressources 2017

Ressources

Insuffisance de ressources de I'exercice
- Reprises des provisions

Autres produits
- Subventions et autres concours publics

- Autres fonds privés

- Ressources collectées auprés du public

Emplois

- Engagements a réaliser sur ressources affectées
Dotations aux provisions

- Frais de fonctionnement

- Frais de recherche de fonds

- Missions sociales




MERCI a tous!

Nos partenaires:

® Les pouvoirs publics et acteurs institutionnels
MINISTERE DE L’EDUCATION NATIONALE
CONSEILS REGIONAUX : DE L’OCCITANIE, DE LA REUNION
CONSEILS DEPARTEMENTAUX : DE L’AIN, DES ALPES-MARITIMES, DU CANTAL, DE LA COTE-D’OR,
D’EURE-ET-LOIR, DE LA LOZERE, DU PAS-DE-CALAIS, DU BAS-RHIN, DE LA VIENNE, DES HAUTS-DE-SEINE
RECTORATS, DIRECTIONS DES SERVICES DEPARTEMENTAUX DE L’EDUCATION NATIONALE (DSDEN),
DIRECTIONS DIOCESAINES DE L’ENSEIGNEMENT CATHOLIQUE (DDEC),
UNION NATIONALE DU SPORT SCOLAIRE (UNSS)

® Les entreprises
BIOGEN FRANCE * DANONE ¢ SOFIDEL FRANCE * FONDATION FDJ * KERING
MEDDAY PHARMACEUTICALS * PUMA  TF1

AIR AUSTRAL ¢ SACEM ¢ SOCIETE GENERALE * SUPERMARCHES MATCH « TWIN JET
ENERGIE TERRE * EXPLORE * FAIRE PART SELECTION » ASSOCIATION FRANCOIS CAMATTE
* FONDATION ORANGE ¢ RAZEL ¢ EHTP « EUROVIA IDF ¢ VALERIAN
DCS EASYWARE ¢ DISTRIBUTION CASINO FRANCE ¢ L’OLYMPIA ¢ LA GROSSE EQUIPE ¢ DECATHLON
GALOPATHLON /GALA DE DEAUVILLE

® Les clubs et associations sportives
ASSOCIATION SPORTIVE NANCY-LORRAINE « FENIX TOULOUSE HANDBALL * LE CANNET VOLLEY-BALL
LYON OLYMPIQUE UNIVERSITAIRE RUGBY * NANCY COURONNE CYCLISME « SAINT-QUENTIN VOLLEY
STADE RENNAIS FOOTBALL CLUB » TOULOUSE FOOTBALL CLUB * US REVEL FOOTBALL

® Le mécénat de compétence :
LES AIGUILLEURS * BCG * CHARLOTTE DUDA « ANDRE DOBOSZ * DLSI * PHONEM * SAFRAN

Tous les partenaires médias qui relaient notre message.
Tous les établissements scolaires, les entreprises et le public qui se mobilisent dans le cadre de la campagne
« Mets Tes Baskets et hats la maladie ».
Toutes les personnes qui effectuent des legs et donations.
Tous les parrains nouveaux et fidéles qui depuis des années nous offrent leur notoriété et leur présence a nos cotés.
Et toutes les familles, les chercheurs, les donateurs, les hénévoles, les amis d’ELA qui contribuent par leurs
témoignages, leurs dons, leurs soutiens, leurs actions, leur participation d la lutte contre les leucodystrophies.
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Association Européenne contre les Leucodystrophies ® ELA
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54521 LAXOU Cedex
Téléphone: 03 83 30 93 34
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