
Projet de soutien aux familles

Colloque familles/chercheurs

Objectifs Apporter de l’information aux familles sur la maladie, les traitements et sur les avancées de la recherche 
médicale.

Budget Coût total du projet: 140000 € (hébergement, restauration, frais de colloque, traduction, 
déplacements chercheurs…) 
Coût moyen par famille: 1000 €

Durée 2 jours en mars

Description • Chaque année, pendant un week-end, ELA permet de rassembler les familles et les chercheurs et 
experts mondiaux des leucodystrophies pour échanger sur la maladie, ses évolutions, les études, 
les essais, les avancées, les traitements… 

• Des ateliers scientifiques par type de leucodystrophie sont organisés. 
• Une publication (un supplément scientifique dans la revue ELA Infos) synthétise l’ensemble des 

échanges lors des différents ateliers du colloque. 

Impacts • Environ 300 personnes, dont 280 parents, et une vingtaine de chercheurs sont réunis chaque année. 
• Cette rencontre permet aux familles d’être informées et d’accroître leurs compétences sur la maladie. 
• Elle favorise les échanges entre familles sur les soins, les traitements, les appuis médicaux et 

paramédicaux. 
• Les familles contribuent à la réflexion et deviennent acteurs de la recherche. 
• Les chercheurs ont l’opportunité de présenter leurs recherches, exposer leurs résultats et répondre 

aux questions des familles. 


