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Rapport moral

2022, Pannée des 30 ans, une détermination a toute épreuve

L’année 2022 a été rythmée par les 30 ans de I'association. Cet anniversaire a été mis en avant lors des
nombreux grands événements qui ont jalonné toute cette année.

En évoquant les faits marquants des 30 premieres années, il ne s’agit pas uniquement de rappeler les réussites
passées mais bien, a la lumiére de cette riche expérience, de mieux comprendre le présent et d’améliorer I'avenir
de notre bien commun: ELA.

Cette rétrospective a montré comment des hommes et des femmes mus par un projet commun qui dépasse
les individualismes, peuvent obtenir des résultats remarquables. En 30 ans, ELA a investi 47,55 millions d’euros
dans 559 programmes de recherche sur les leucodystrophies et consacré 15,7 millions d’euros a
I’'accompagnement de ses familles.

Cette année, la campagne “Mets tes baskets” a I'école a mobilisé un grand nombre d’établissements scolaires
et affiche un résultat historique.

Les entreprises ne sont pas en reste et la mobilisation a été conséquente avec une collecte tout a fait
satisfaisante. La journée internationale “Mets tes baskets dans I'Entreprise” du 9 juin a mobilisé plus de
170 entreprises en Europe et leurs milliers de collaborateurs qui ont marché pour ELA grace a I'application
“Mets tes baskets” désormais fiable et performante.

Je tiens & adresser un grand merci a I'ensemble des équipes qui a travaillé avec efficacité et détermination. A
nos familles, a nos partenaires et a nos marraines et parrains qui, grace a leur précieux soutien, ont fait de 2022
une année de mobilisation exceptionnelle!

Elle restera cependant I'année d’une énorme déconvenue avec le retrait brutal d’Europe du laboratoire américain
BlueBirdBio rendant indisponible la thérapie génique contre I'adrénoleucodystrophie cérébrale. Avec ELA
International, nous avons soutenu la pétition d’Elodie, maman du petit Mathéo, qui compte plus de 45000
signataires. A ce jour, rien n’est réglé mais nous conservons I'espoir de faire évoluer les choses dans le bon
sens méme si nous avons conscience de I'immensité de la tache qui nous attend.

Notre ambition était de marquer les esprits du plus grand nombre avec votre soutien et nous avons réussi.

Nous allons poursuivre cette dynamique en 2023 avec I'espoir que le sujet sur la thérapie génique nous apporte
de bonnes nouvelles.

Bien amicalement,

Crystelle COTTART
Présidente
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30 ans
d’évolution

ELA est une association de parents qui,
depuis 30 ans, unissent leurs efforts pour
vaincre les leucodystrophies.

En 1992, date de création de I’Association
par Guy Alba avec Pascal Prin, Cathy
Schorderet et d’autres parents, on savait
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 l'investissement d’ELA et
I’engagement sans faille des familles,
chercheurs, partenaires, parrains et
marraines, sympathisants et donateurs,
qui ont permis d’identifier plus d’une
trentaine de formes de leucodystrophie.

En 30 ans d’existence d’ELA, des milliers
d’enfants, d’adultes, de parents, de
conjointes et de conjoints, de fratries, ont
été accompagnés au quotidien pour faire
face au difficile combat contre I’évolution
de la maladie.

C’est pourquoi ELA poursuit sans relache
ses efforts de sensibilisation, de
mobilisation, d’information et de collecte
de dons aupres du plus grand nombre.

Les chiffres clés

3 a 6 enfants
par semaine

naissent atteints de
leucodystrophie en France
(20 a 40 en Europe).

47,55 millions
d’euros
investis

au travers de 559
programmes de recherche
sur les leucodystrophies.

15,7 millions
d’euros
consacreés

a I'accompagnement
des familles.
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Les dates clés

1992

e Creation d’ELA avec des objectifs clairs: financer la
recherche médicale, soutenir les familles, sensibiliser
I’opinion publique et développer son action au niveau
international.

e |dentification du géne responsable de I’adrénoleuco-
dystrophie.

1994

e “Je cours, tu parraines, il vit”: premier événement a
destination des établissements scolaires qui deviendra
“Mets tes baskets et bats la maladie”.

e Organisation du premier week-end de répit pour les
familles a Center Parcs en Sologne.

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.

1998

e Création d’ELA Belgique.

2000

e Zinédine Zidane rejoint I’équipe ELA: extrémement
touché par le combat d’ELA il s’engage et propulse
I’Association au premier plan.

e Création d’ELA Suisse

2001

e Création d’ELA Espagne.

2004

e Création de la Fondation de Recherche ELA. Francgois-
Henri Pinault, Franck Riboud, Florent Pagny, Zinédine
Zidane entrent au Conseil de Surveillance.

e Lancement de la premiére Dictée d’ELA: “Pour toi, Pour
Moi” de Philippe Claudel.

2005

e | ancement de Stades en féte a Rennes.

e | 'Evian Masters aux cotés d’ELA.

2006

e Creation d’ELA Luxembourg.

2007

e “Les Stars se dépassent pour ELA”: un nouveau
concept d’émission caritative en prime time sur TF1.

2009

e Publication du Pr Patrick Aubourg et du Dr Nathalie
Cartier sur les premiers résultats d’un essai de thérapie
génique sur 'adrénoleucodystrophie soutenue par ELA.
Une innovation qui ouvre des perspectives dans le
traitement des leucodystrophies mais aussi dans celui
d’autres maladies.

e Création d’ELA ltalie.

2011

e Lancement de la premiére campagne “Mets tes baskets
dans I'Entreprise” - L'opération “1 pas = 1 centime
d’euro” durant la journée de travail rencontre
immédiatement un grand succées auprés des
collaborateurs.

2012

e ELA féte ses 20 ans en rassemblant ses jeunes
ambassadeurs et ses parrains a Disneyland Paris et en
créant ELA Océan Indien.

2013

e Creation d’ELA Allemagne.

e Disparition d’Augusto Odone, un parent-pionnier de la
lutte contre I’adrénoleucodystrophie.

2014

® ELA et MedDay lancent un essai clinique international
pour tester une molécule dans le traitement d’une forme
adulte de leucodystrophie. Cet essai est lancé simul-
tanément en Allemagne, en France et en Espagne.

2015

e Creation d’ELA International - Implanté a Luxembourg, ELA
International est créé pour fédérer I'ensemble des
structures ELA (Allemagne, Belgique, Espagne, France,
Italie, Luxembourg, Suisse, Océan Indien) et développer la
recherche en réunissant des chercheurs du monde entier.

2017

e | a campagne “Mets tes baskets” déclinée au niveau du
grand public - Apres les écoles, puis les entreprises,
c’est au tour du grand public de se mobiliser pour lutter
contre les leucodystrophies.

2018

e ELA de retour a la télévision avec le nouveau spot
Zidane entraineur de chercheurs - Dans ce spot, notre
parrain incarne un entraineur qui motive une équipe de
véritables chercheurs. Il est diffusé sur de nombreuses
chaines de télévision et dans les salles de cinéma.

e ELA innove en matiére de levée de fonds - Avec le
lancement d’un produit d’excellence pour toucher de
grands donateurs en France et a I'International : le pied
de cristal, Zidane’s Crystalfoot.

2019

e www.leuconnect.com - La plate-forme internationale
est lancée pour créer des cohortes de patients et
favoriser les études cliniques dans le domaine des
leucodystrophies en associant plusieurs pays.

e ELA rebondit sur la Journée internationale des
“Maladies rares” - Et fait de cette journée un rendez-
vous incontournable pour sortir les leucodystrophies de
’anonymat et informer sur les avancées de la
Recherche.

2020

e ELA développe son application “Mets tes baskets”. Elle
permet d’organiser des challenges connectés a I'école,
en entreprise ou dans le cadre d’opérations grand
public.

e L ancement des premiéres études épidémiologiques sur
la plateforme Leuconnect.

2021

e Autorisation de Mise sur le Marché de la thérapie
génique pour le traitement de I’adrénoleucodytrophie
cérébrale.

e Premier Colloque Familles-Chercheurs virtuel a
dimension internationale.

e Premiéere édition de la Journée Internationale “Mets tes
baskets dans I’Entreprise” organisée par toutes les
structures d’ELA.

e \/ente aux enchéres exceptionnelle “Le Coeur des Stars
bat pour ELA” en partenariat avec Christie’s.

2022

e ELA revient sur ses 30 ans de combat, entourée des
familles, des partenaires et personnalités qui la
soutiennent.

e Nouveau record de mobilisation pour “Mets tes baskets
et bats la maladie”: les éléves vont décrocher la Lune
pour les enfants d’ELA et parcourent 610 millions de pas.




Les temps forts 2022

26 et 27 mars: Colloque
Familles/Chercheurs en webinaire

Ce colloque, organisé par ELA International et
traduit simultanément en cing langues (Allemand,
Anglais, Espagnol, Francais, Italien), est revenu
sur 30 ans de recherche sur les leucodystrophies.
Guy Alba, fondateur d’ELA, a rappelé les grandes
étapes et les nombreux obstacles qu’il reste a
franchir avant que I'espoir d’une guérison
devienne réalité pour I'ensemble des formes de
leucodystrophies identifiées a ce jour.

2 avril: Soirée rétrospective des 30 ans d’ELA, Hotel Pullman Paris Centre-Bercy

Quelques jours plus tard, familles, chercheurs, parrains-marraines et partenaires se sont retrouvés pour une grande soirée
rétrospective en présence des représentants des antennes belge, suisse, espagnole, luxembourgeoise, italienne et allemande.
Sophie Thalmann, membre d’honneur d’ELA, a retracé avec Jean-Luc Corti (Secrétaire Général d’ELA International) tout le
chemin parcouru au cours de ces trois décennies. Tous les domaines ont été évoqués: 'accompagnement des familles, le
soutien a la recherche médicale, le développement a I'international, la mobilisation sur tous les terrains et le soutien de
personnalités et de partenaires de tous bords.




1¢" juin: Cérémonie du Prix
Ambassadeur, Cité des Sciences
et de PIndustrie de Paris

A travers cette cérémonie, ELA a
remercié les éleves les plus engagés
dans la campagne “Mets tes baskets et
bats la maladie”. Sandrine Quétier,
membre d’honneur de 'association et
animatrice de cette cérémonie, a
échangé tour a tour avec des familles,
chef d’établissement, ainsi que des
marraines et parrains. Tous ont rappelé
le réle prépondérant d’ELA pour faire
avancer le combat contre les
leucodystrophies. Apres les photos
souvenirs, tout le monde s’est retrouvé
lors d’un repas convivial qui a laissé de
beaux souvenirs.

9 juin: Journée internationale “Mets tes baskets dans ’Entreprise”

Durant cette journée, les collaboratrices et collaborateurs de plus de 170 entreprises en Europe ont a leur tour chaussé leurs
baskets pour les enfants malades. Notre parrain emblématique Zinédine Zidane n’a pas manqué cette occasion pour rappeler
aux collaborateurs engagés la genése de sa rencontre avec ELA et redire son attachement et son soutien sans faille au
combat que ménent inlassablement les malades et leurs familles: “Pour gagner il faut beaucoup de compétences, c’est sir
et il faut étre bien entouré, mais surtout il faut faire équipe et la: impossible is nothing! C’est la méme chose pour ELA.”

Du 17 au 23 octobre: Semaine
nationale “Mets tes baskets”
dans toute la France

Lors de cette semaine de mobilisation
nationale, les établissements scolaires,
les entreprises et le grand public se
sont de nouveau mobilisés pour
soutenir ELA. Cette semaine fut
marquée par les 30 ans d’ELA, a travers
les nombreux reportages diffusés a
I’échelle nationale et locale, ainsi qu’a la
radio.







Nos missions,
NOS actions




Accompagner les familles
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Aider et soutenir les familles concernées par une
leucodystrophie est I’'une des principales missions de
I’Association ELA.

ELA compte 451 familles adhérentes en 2022. Au cours de I'année, 40 nouvelles familles ont été accueillies par le Pole
Accompagnement des Familles. Parmi elles, 22 ont adhéré a I’Association.

L’intervention du Péle concerne I'ensemble des familles habitant en France métropolitaine et dans les DOM-TOM. L offre de
services se compose d’un accompagnement social, d’un soutien psychologique, d’un soutien aux aidants et au répit et d’un
acces a des informations spécialisées dans le domaine de la santé et du handicap.

Afin de répondre aux demandes des familles de plus en plus nombreuses, le pble a été renforcé et compte désormais
4 professionnels: une assistante sociale, un travailleur social, une psychologue et une secrétaire médico-sociale.

Un accompagnement social
oersonnalise

Le Pble accompagne les familles dans les projets liés a leur
situation de handicap et dans tous les domaines de leur vie
quotidienne (emploi, scolarité, logement, transport...).
Dans ce cadre, les familles peuvent bénéficier d’un suivi
social et d’un soutien financier permettant de concrétiser
les projets d’adaptation, d’acquisition ou de prise en charge
paramédicale en lien avec la pathologie. L'association
prend également en charge les frais liés a I'achat de
protections urinaires et produits dits de confort.

(a,
Le suivi social,
3058 échanges en 2022

184 familles ont bénéficié d’un accompagnement social.

502 demandes ont été traitées. Elles concernent:

e |'accés aux droits (ex: informations et soutien dans les
démarches concernant les droits et prestations MDPH,
la protection sociale, les congés pour les aidants
familiaux...),

¢ |'accueil des nouvelles familles (ex: informations sur I'offre
de services d’ELA, la plateforme Leuconnect, la mise en
lien avec d’autres familles...),

¢ |es aides spécifiques (ex: recherche de financement pour
des séances d’activité physique adaptée, des frais
d’hospitalisation...),

¢ |es aides techniques (ex: informations sur les aides
légales ou extra-légales pour I'achat d’un fauteuil roulant,
d’une chaise de douche...),

¢ |'accompagnement concernant I'aménagement d’habitat,

¢ 'accompagnement dans le cadre d’un déces,

e |es aides au transport,

¢ les autres demandes: informations sur la vie associative
(évenements ELA, revue ELA infos...), la maladie
(évolution, traitement...).

Ces accompagnements ont généré de nombreux contacts
avec les familles et les partenaires (établissements de soins,
structures sociales et médico-sociales telles que les
hépitaux, MDPH, centres de rééducation et de réadapta-
tion, SESSAD, CAMSP...).

Répartition des demandes de suivi:

. Aides spécifiques

Accueil des nouvelles
familles

. Aide au transport
. Décés

Aide a 'aménagement R )
. du logement/au déménagament . Accés aux droits

. Aides techniques Autres



<’ Le soutien financier

Lorsgu’une famille est touchée par une leucodystrophie, les
besoins en termes d’adaptation de I’environnement, de
soins et de prise en charge sont trés importants.

En cas de reste a charge, ELA se positionne en tant que
financeur complémentaire pour prévenir et éviter les
difficultés financiéres.

Répartition des projets d’adaptation, d’acquisition
et de prise en charge paramédicale en lien avec la
pathologie (69 demandes de financement):

e aides spécifiques ou exceptionnelles (ex: frais de
maintenance ou de réparation de matériel adapté...),

e aides au transport (ex: achat d’'un véhicule aménage,
frais d’aménagement d’un véhicule),

e aides techniques (ex: achat d’'une chaise de douche,
d’un fauteuil roulant, d’un siege-auto adapté...),

e frais d’obséques,

e autres frais pour lesquels aucun organisme financeur
n’intervient (ex: frais d’expertise médicale, santé,
activité physique adaptée...),

e aménagement du logement.

50 projets ont bénéficié d’une participation financiere
d’ELA pour un montant total de 75674,50 €.

Répartition des aides par catégories:

. Aides spécifiques
ou exceptionnelles

. Droit/justice

. Obseques

. Aides techniques

. Aide au transport

Aide a I'aménagement
du logement/déménagement

La prise en charge des frais liés a l’achat de
protections urinaires et produits dit de confort:

43 familles ont bénéficié du soutien financier d’ELA pour
les frais liés a I'achat de protections urinaires et produits dit
de confort pour un montant total de 31453,17 €.

Le soutien
psychologique:

un besoin croissant
oour les familles

ELA propose un soutien psychologique a toute personne
touchée par une leucodystrophie (personne concernée par
la maladie, proche, aidant familial...). Ce soutien peut
intervenir a tout moment de la maladie (aprés I’annonce du
diagnostic, au cours de la maladie, aprés un déces...), il
peut étre ponctuel ou faire I'objet d’un suivi régulier en
fonction des besoins.

En parallele, des groupes de parole sur des thématiques
spécifiques sont proposés lors des événements annuels de
rassemblement des familles. Les thématiques des groupes
de parole sont choisies en fonction des problématiques
auxquelles les familles sont confrontées tout au long de la
maladie. Ces groupes s’adressent aux familles endeuillées,
aux proches des personnes touchées par une leucodystro-
phie et aux personnes malades.

W
L’accompagnement
individuel

En 2022, 910 consultations téléphoniques ont été
effectuées par la psychologue et 200 personnes ont
bénéficié d’'un accompagnement individualisé.

Les jours de permanence des consultations psychologi-
ques sont les mardis et les jeudis.

Les demandes émanent davantage du couple, contraire-
ment aux années précédentes ou la mere était seule a
I’'origine de la demande. Les grands-parents et les freres et
sceurs (adolescents et jeunes adultes) sollicitent aussi un
soutien psychologique.

Pour ces suivis réguliers, la psychologue propose un appel
par mois ou tous les deux mois. Le rythme est déterminé
en fonction des attentes et besoins des familles. Certaines
familles lui demandent un échange plus ponctuellement
lorsqu’elles ont un probléeme précis a évoquer.

Cet accompagnement se réalise aussi par e-mail, un moyen
tres utile pour certains qui ont plus de facilités a faire part
de leurs difficultés par écrit.

Dans le cadre de I'accueil des nouvelles familles, la nouvelle
organisation mise en place en 2021 au sein du Pole a été
reconduite cette année. Aprés le premier échange télé-
phonique avec I'assistante sociale, la psychologue adresse
un e-mail de présentation a la nouvelle famille dans le but
d’établir un premier lien et de proposer une aide
psychologique. 30 familles sur les 32 destinataires de
I’e-mail ont sollicité la psychologue.



@ Les groupes de parole

Environ 45 personnes ont participé aux groupes de parole
lors du week-end des familles a Center Parcs. Les
personnes volontaires (péres, meres, couples, aidants,
personnes touchées...) ont échangé sans retenir leurs
angoisses, leurs peurs, leurs larmes. Elles ont pu se
retrouver dans le vécu des unes et des autres et se sentir
moins seules face a la maladie.

Le soutien aux
aidants et au répit:
des moments tres
apprecies

Dans I'objectif de sortir les familles de leur quotidien difficile,
ELA propose des moments de répit, de loisirs et de culture.

@ Le week-end des familles
a Center Parcs en Sologne

Du 26 au 29 aodt, les familles d’ELA étaient rassemblées a
Center Parcs en Sologne pour la 28¢ édition. Ce séjour a
réuni 129 familles dont 8 nouvelles, soit un total de
750 personnes.

Cette année était particuliere car ELA a fété ses 30 ans avec
les familles. Toutes ont été invitées a partager un gateau
d’anniversaire spécial “30 ans d’ELA” sur un “Joyeux
anniversaire” entonné par les parrains et marraines
présents.

A cette occasion, les équipes de Center Parcs ont souhaité
apporter leur soutien a la cause en mobilisant 3 équipes
composées des clients, des équipes de Center Parcs et des
familles d’ELA dans un challenge solidaire avec I'application
“Mets tes baskets”. L'objectif était de comptabiliser tous
ensemble le plus de pas possible pour soutenir la lutte
contre les leucodystrophies. Au total, 7198574 pas ont été
effectués par les 390 participants.

Tout au long du week-end, les familles ont profité d’activités
a la carte pour tous: les petits, les grands, les personnes
en situation de handicap, les parents, les freres et sceurs,
les aidants et les accompagnants:

e les activités reconduites: mini-disco, lecture de contes,
escrime, handisport, poney, marche nordique, chasse aux
trésors et jeu du Loup-garou, réflexologie, studio photos,
sans oublier la traditionnelle Prin’menade en hommage a
Pascal Prin, président d’ELA décédé en 2019.

e les nouvelles activités:
> Temps d’échanges sur le quotidien avec une personne

malade (astuces et expériences sur les domaines tels
que I’habillage, les repas, les loisirs, les déplacements).
> Temps d’échange pour les familles souhaitant s’investir
dans les campagnes de levée de fonds.
> Découverte de la danse en fauteuil roulant “Quand la
danse et le handicap ne font qu’un”.

Ce séjour a été tres apprécié par les familles, qui ont pu se
retrouver et partager des moments de détente et de répit
sous un magnifique ciel bleu de fin d’été.

e
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@ Le week-end des familles
a I'lle de La Réunion

Aprés 3 années d’absence en raison de la pandémie de
COVID-19, le traditionnel week-end de rassemblement des
familles sur Ille de La Réunion a eu lieu du 2 au 4 décembre.

15 familles dont 3 nouvelles, soit 51 personnes, ont partagé
un week-end chaleureux et ensoleillé entre terre et mer. Au
programme du séjour: tour de kayak transparent pour
découvrir la faune marine, jet-ski dans la baie de Saint-
Gilles, parapente et handi-parapente, massages, piscine et
bains de mer. Les repas communs ont permis aux familles
de se retrouver, de se rencontrer et prendre des nouvelles
de celles qui n’étaient présentes a cette édition.




@ Les invitations aux

spectacles et aux événements
culturels et sportifs

Les événements, organisés par le Pole Accompagnement
des Familles, sont proposés par des partenaires de
I’association ou proviennent d’invitations de nos marraines
et parrains a leurs tournées et spectacles.

En juillet, 4 familles ont eu la joie de participer a la
32¢ édition du festival des Eurockéennes a Belfort.
Cet événement est I'occasion pour les familles de se
retrouver et de vibrer aux sons des guitares, basses,
batteries et claviers.

Grace a l'opération “Cceurs Heureux”, 5 familles ont
profité gracieusement d’une journée a Europa-Park
en décembre. La féerie de Noél installée au sein du parc
d’attractions a permis aux familles de vivre un moment de
détente dans un cadre enchanteur et magique.

En décembre, 8 enfants d’ELA et leurs familles ont eu
le privilege de participer au Noél de PElysée. A cette
occasion, ils ont admiré les décorations de Noél, rencontré
le pere Noél et quelques personnages Disney. lls ont
également assisté a un spectacle de magie de Vassili et
Nathan, anciens participants a I’émission “La France a un
incroyable talent”, suivi d’'un concert privé de Kendji Girac.

Ce moment magique s’est terminé par un golter et la
distribution de cadeaux durant lequel les familles ont pu
échanger et prendre quelques photos avec Emmanuel et
Brigitte Macron, ainsi que Kendji Girac.

Au cours de I'année, les familles ont eu la joie d’assister aux
spectacles de nos parrains et marraines.

Au total, 182 places ont été distribuées a 45 familles
d’ELA. Elles ont pu assister aux spectacles de Michaél
Gregorio, Gil Aima, Arnaud Tsameére et les pieces de théatre
dans lesquelles jouent Lionel Erdogan, Barbara Schulz et
Léa Francois.

@ Le forfait répit

Cette aide financiére a destination des familles a pour
vocation de favoriser les moments de détente et de répit en
famille: week-end, séjour, spectacle, sortie au restaurant,
féte avec sa famille...

120 familles ont bénéficié de I'aide consacrée a un projet
de répit pour un montant de 39493,21 €.




Une information
soutenue
aux familles

Le pdle diffuse des informations essentielles concernant le
handicap et la santé. Plusieurs supports de communica-
tions sont utilisés.

AR
<’ Les newsletters
Envoyées aux familles chaque trimestre, ces informations

reposent sur une veille sociale effectuée par les
professionnels mais également par les familles.
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Les thémes abordés dans les newsletters en 2022:

Actualités dans le champ du handicap et de la santé

e Webinaire au sujet de la vaccination anti-Covid par les
filieres de santé maladies rares.

e Dispositif “MonPsy”, un soutien psychologique pour les
enfants et ados.

e 14 édition des Journées Nationales Tourisme Handicap.

e Etude EVAL-REPIT menée par la filiere BRAIN-TEAM.

e Programme AIDAN piloté par la filiere BRAIN-TEAM.

Actualités de I'association ELA

e Mise a jour et diffusion du catalogue vacances d’ELA.

¢ Informations concernant la semaine nationale de
mobilisation “Mets tes baskets et bats la maladie”.

e Informations concernant la messagerie Leuconnect.

e Rappel des dates d’inscriptions aux événements
familles.

- B WA

<’ Les articles médico-
sociaux dans la revue
“ELA infos”

Il s’agit d’informer les personnes concernées par le
handicap sur I'actualité des mesures, dispositifs et dossiers
thématiques.

e Mesures et dispositifs a destination des personnes en
situation de handicap: allongement de la durée maximale
d’attribution et revalorisation des plafonds de la Prestation
de Compensation du Handicap (PCH), nouveau dispositif
de calcul de I’Allocation Adulte Handicapé (AAH) pour les
couples, élargissement du congé proche aidant et
revalorisation de I'’Allocation Journaliére du Proche Aidant
(AJPA), renouvellement du Congé de Présence Parentale
(CPP) et revalorisation de I’Allocation Journaliere de
Présence Parentale (AJPP), le dispositif MonPsy, le Forfait
Patient Urgences (FPU).

e Dossiers thématiques: recueil de livres pour enfants
autour de la maladie et du handicap, montants des
prestations et allocations sociales et familiales au 1¢ avril
2022, zoom sur les activités des Familles d’ELA, aides
destinées a compenser les besoins liés au handicap.

)
La campagne

d’abonnement au magazine
“Faire Face”

ELA propose d’abonner gra-
tuitement les familles qui le
souhaitent au magazine “Faire
Face” dédié aux personnes en
situation de handicap et a leur
famille. Le magazine développe
une ligne éditoriale centrée sur
des sujets pratiques liés a la
santé, aux droits, aux aides
techniques et a la vie sociale.
127 familles d’ELA bénéfi-
cient de cet abonnement
cette année.

%

DOSSIER e

Demainge.
leur ap;ﬁ?t,ie 3

My & A

Depuis la création d’ELA, 15,7 millions d’euros
ont été consacrés a ’laccompagnement des familles.
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Zoom sur la participation des familles aux spectacles
des marraines et parrains de I’association

L’année 2023 est marquée par un fort retour sur scéne des marraines et parrains de I'association, pour le plus grand plaisir des
familles. Grace a leurs généreuses invitations, 45 familles ont eu la joie d’assister a des spectacles d’humoriste, d’imitateur et
a des piéces de théatre. Au total, 182 adultes et enfants ont pu profiter d’'un moment de détente, de rires, de répit, en couple
ou en famille. En fin de spectacle, elles ont parfois eu la joie de rencontrer I'artiste et de partager un moment privilégié avec lui.
Mille mercis a Michaél Gregorio, Gil Alma, Lionel Erdogan, Barbara Schulz, Arnaud Tsameére et Léa Frangois pour leurs
invitations! Retrouvez quelques photos envoyées par les familles.

Témoignages des familles:

¢ “Ce petit message pour vous remercier pour le spectacle
de Michaél Gregorio a Biarritz. J’ai passé un moment
inoubliable.”

e “Merci a Michaél Gregorio! On a passé une super soirée:
belles voix, bonnes musiques et beaucoup d’humour dans
une salle ou 'ambiance était top. C’est vraiment une
personne adorable, un parrain d’ELA trés fideéle et
attachant.”

¢ “Un grand merci a Gil Aima pour cette merveilleuse soirée.
Fou rire du début jusqu’a la fin.”

* “Arnaud Tsamere a été fabuleux, du début a la fin, le
spectacle était hyper surprenant et extrémement dréle. Je
ne m’attendais vraiment pas a ¢a et nous avons été cueillis!
Je dois méme avouer qu’a un moment nous avons tous les
deux pleuré de rire! Vraiment génial. Merci encore pour ce
chouette moment de répit et de grosse rigolade.”

* “Un super spectacle et une trés belle rencontre avec
Arnaud Tsamere. Merci beaucoup pour cette invitation qui
nous a permis de rire le temps d'une soirée et de repartir
pleins de bonne humeur.”

e “Ce petit message pour vous demander s'il est possible de
transmettre a Lionel Erdogan tous mes remerciements pour
la soirée qu’il nous a offerte vendredi dernier! Et lui adresser
de nouveau tous nos applaudissements pour cette piece
« Comme il vous plaira », qui est une grande réussite, une
prouesse d’acteur, drdle, pleine d’émotions, d’'une grande
finesse et attachante.”




Acceélérer |la recherche médicale
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ELA soutient et encourage la recherche dans le domaine des
leucodystrophies. L’'objectif est de permettre aux chercheurs francais
et internationaux d’avoir les moyens d’agir, pour mieux comprendre
les mécanismes de la maladie et de son évolution notamment au
travers de l'utilisation d’outils d’évaluation de la maladie et de
biomarqueurs. De leur c6té, les cliniciens réalisent des essais

cliniques pour améliorer les soins, le confort des malades, soulager
la douleur et prolonger la vie.

Le point sur Ia
recherche

@ Le conseil scientifique

Le conseil scientifique international compte 15 membres
experts des leucodystrophies. lls sont nommés pour 3 ans
et leurs mandats sont renouvelables annuellement par tiers.
Le conseil est présidé par le Pr. Florian Eichler (Directeur du
Service Leucodystrophie - MassGeneral Hospital for
Children - Boston, Etats-Unis) et coprésidé par le Dr Caroline
Sevin (Service de Neurologie Pédiatrique - Hopital Bicétre -
Paris Sud Le Kremlin-Bicétre, France). Le tiers sortant cette
année (Caroline Sevin, Enrico Bertini, David Rowitch, Yann
Nadjar et Jacqueline Trotter) a été renouvelé a I'exception
du Dr Jacqueline Trotter qui prend sa retraite et souhaite
arréter ses activités. Elle a été remplacée par le Dr Tanja
Kuhlmann de I'Université de Minster, en Allemagne.

Le nouveau mandat court jusqu’en mai 2026. Cette année,
les membres du conseil scientifique se sont réunis en
visioconférence I'apres-midi pour les deux sessions
annuelles (au printemps et a I'automne), contournant ainsi
les contraintes du décalage horaire pour les experts
outre-Atlantique.

Au printemps, un projet en cours a été évalué et a recu un
avis favorable pour son renouvellement. Ce renouvellement
a été validé par I’Assemblée Générale d’ELA International,
pour un total de 98841 € comme initialement prévu. Les
rapports finaux de 3 projets des appels d’offres antérieurs
ont été également évalués par le conseil qui a considéré
que les projets étaient réussis et les investissements bien
orientés. D’autres points ont été discutés par le conseil
scientifique, notamment I'adéquation des financements
proposés en termes de montant et de durée des
allocations. lls ont conclu a une bonne distribution des
financements. La session d’automne a permis d’évaluer les
20 dossiers regus a I'appel d’offres 2022, et de donner un
avis favorable pour le renouvellement d’un projet. Ce
renouvellement a été validé par I’Assemblée Générale
d’ELA International, pour un total de 72365 € comme
initialement prévu.
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Depuis la création d’ELA, 47,55 millions d’euros ont été
investis dans la recherche médicale correspondant au
financement de 559 programmes, ce qui fait d’ELA le

premier financeur privé de la recherche sur les

leucodystrophies.
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@ L’appel d’offres 2022

Comme chaque année, ELA a publié un appel d’offres
destiné a la communauté scientifique internationale. Lappel
d’offres a été ouvert le 6 avril et cl6turé le 1¢ juin.

20 candidatures ont été regues cette année, contre 25 en
2021, et 17 en 2020.

Les thématiques retenues pour ’appel d’offres 2022

étaient:

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

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

e Développement de modeéles expérimentaux (par exemple
iPSC dérivées de patients) pertinents des leucodystro-
phies humaines.

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

En 2022, 6 projets ont été sélectionnés par le conseil
scientifique et validés par I'’Assemblée Générale d’ELA
International sur les 20 candidatures (soit 30 % des
dossiers, contre 20 % en 2021). lls feront I'objet d’un
financement pour un total de 974544 € sur deux ans.

Ce qu’il faut retenir:

e La répartition géographique des financements en 2022
couvre 4 pays européens: Espagne, France, ltalie et
Pays-Bas, pour 100 % du budget global alloué pour les
nouveaux projets. Seuls deux projets non européens ont
été soumis cette année, et ils n’ont pas été retenus.

e lLes 6 projets sélectionnés couvrent 5 formes de
leucodystrophies différentes: ALD, AxD, CACH, maladie
de Krabbe, et MLC. Sur les sept derniéres années, ELA
International a financé des recherches sur 16 leuco-
dystrophies différentes.

ALD: adrénoleucodystrophie

AxD: maladie d'Alexander

CACH: syndrome d’ataxie infantile avec hypomyélinisation centrale
MLC: leucodystrophie mégalencéphalique avec kystes sous-corticaux.

En 2022, le budget global alloué a la recherche s’est
élevé a 852675 €:

® 6 nouveaux projets pour un montant de 481459 €,

e 2 projets en renouvellement pour un montant de 171216 €,
¢ 1 projet cliniqgue pour un montant de 200000 €.

Appel d’offres 2022 : les projets retenus

Maladie
concernée

Equipes
Années

Investigateur

Pays
d’origine

principal

Montant

Titre .
accordé

» _ . Thérapie génique pour traiter la Ieucodystrophe
As;l:)rsrgmo i 1 2e (;L:g)e MLC mégalencéphalique avec kystes sous-corticaux 94827 €
I (MLC)
Thérapie génique dirigée vers le foie avec des
Alessio Cantore 2 équipes Krabbe transgenes a bl(?dISponIbIJIte ameéliorée pour 192000 €
2 ans traiter la pathologie du systéme nerveux dans la
leucodystrophie a cellules globoides
5 équipes Restaurer la couverture périvasculaire des
Cohen Salmon I I 2qan2 MLC astrocytes associée au déficit en MLC1 pour 188000 <
guérir la MLC
- 2 équipes Développement de technologies d’édition pour
Angela Grit I I 2 ans AXD traiter la maladie d’Alexander 200000 €
Reroutage métabolique médié par SCD1 de la
I équipes synthese des acides gras a trés longue chaine
SR NG . 2 ans AL dans I'adrénoleucodystrophie: une nouvelle LI ALR
stratégie thérapeutique
Marjo Van der L équipe CACH Interrompre la réponse au stress intégrée 99999 €
Knaap . 2 ans dérégulée dans le syndrome CACH




AR
La plateforme Leuconnect

Ouverte aux familles et a la communauté scientifique en
2019, Leuconnect.com est une plateforme en ligne qui
rassemble une communauté de patients et leurs familles
concernés par les leucodystrophies en France et a
I'international. L'objectif est de favoriser les études
cliniques dans le domaine des leucodystrophies et
de faciliter le recrutement des patients. La plateforme
est hébergée chez un hébergeur agréé de données de santé
et répond aux normes du Réglement Général sur la
Protection des Données (RGPD) et de la Commission
National de I'Informatique et des Libertés (CNIL).

La cohorte continue de grandir et les équipes d’ELA
accompagnent les familles dans I'accés et I'utilisation de la
plateforme. En 2022, ce sont 13 types de leucodystrophies
et 20 pays qui y sont représentés. Le succes international
de Leuconnect fait évoluer la plateforme. Le hollandais
s’ajoute désormais aux cing langues déja proposées
(allemand, anglais, espagnol, francgais, italien), portant a six
le nombre de langues disponibles. Cette année également,
le référentiel des leucodystrophies a été mis a jour
pour permettre aux familles de mieux cibler sur la
plateforme les essais cliniques qui les concernent. Enfin,
une nouvelle fonctionnalité a été mise en place et permet
d’envoyer des lettres d’information en interne aux
membres de la plateforme qui I'ont accepté, afin de les
informer des actualités de Leuconnect.

Depuis son ouverture les études cliniques se multiplient
sur Leuconnect. Quatre études ont été ouvertes sur
Leuconnect dont deux sont terminées, I’'une conduite sur

la leucodystrophie métachromatique (MLD) et I'autre sur
I’adrénoleucodystrophie cérébrale (ALDc). Les résultats de
ces études ont fait I'objet de communications scientifiques.
Pour  Pétude concernant la  leucodystrophie
métachromatique, des résultats intermédiaires avaient été
présentés lors du “WORLDsymposium “ (We're Organizing
Research on Lysosomal Disease Symposium) a Orlando en
février 2020, une conférence de recherche annuelle
internationale dédiée aux maladies lysosomales. Deux
articles scientifiques issus des résultats finaux de cette
étude ont été publiés en septembre 2022 et en
novembre 2022 dans le “Orphanet Journal of Rare
Diseases” I'un mettant en évidence l'importance d’un
diagnostic précoce' et I'autre I'impact de la maladie sur le
quotidien?. Les résultats finaux ont également été présentés
lors des Journées Parisiennes de Pédiatrie en
décembre 2021 et lors du congrés de la Société Francaise
de Neurologie Pédiatrique en janvier 2022.

Pour I'étude concernant I'adrénoleucodystrophie cérébrale,
les résultats ont fait I'objet d’une publication scientifique
dans le “Rare Disease and Orphan Drug Journal™.

1:Morton, G. et al. The importance of early diagnosis and views on newborn
screening in metachromatic leukodystrophy: results of a Caregiver Survey
in the UK and Republic of Ireland. Orphanet J. Rare Dis. 17, 403 (2022);
https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-022-02501-8
2:Sevin, C. et al. An international study of caregiver-reported burden and
quality of life in metachromatic leukodystrophy. Orphanet J. Rare Dis. 17,
329 (2022) ; https://ojrd.biomedcentral.com/ articles/10.1186/s13023-
022-02550-7

3: Sevin, C. et al. Burden of cerebral adrenoleukodystrophy on affected
children and their families through the eyes of family caregivers. Rare Dis
Orphan Drugs J; 2:17 (2022). https://rdodjournal.com/article/view/5357
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Deux études sont ouvertes, et le recrutement se poursuit
pour I'une des deux. Conduite par I’équipe du Pr. Wolfgang
Koehler de I'université de Leipzig en Allemagne, la premiere
porte sur la qualit¢ de vie des femmes atteintes
d’adrénoleucodystrophie liée a I’X. Les premiers résultats
ont été partagés avec les familles lors du colloque
Familles/Chercheurs 2022 et ont donné lieu a un premier
article dans la revue ELA infos n°119 du mois de septembre.
Cette étude révele que les signes cliniques habituellement
constatés dans I'adrénoleucodystrophie ne sont pas en
premier lieu associés a la maladie, a cause de la
méconnaissance de cette pathologie en médecine
générale. Les femmes elles-mémes concernées par
I’adrénoleucodystrophie ignorent souvent qu’elles peuvent
développer des symptomes. L'étude avait été d’abord
ouverte en allemand, anglais et francais. Forte de son
succes, le principal investigateur a ouvert une seconde
version en espagnol et en italien, permettant d’élargir la
population de I'étude. Les inscriptions sont toujours
possibles pour les femmes qui n’y ont pas encore participé
et I'étude a été prolongée jusqu’en 2023. L'objectif est
d’inclure le nombre le plus important possible de femmes
porteuses du géne de I'adrénoleucodystrophie pour des
résultats plus significatifs et probants.

Une premiére étape a été franchie, avec 200 femmes
atteintes d’adrénoleucodystrophie agées de 18 a 85 ans
ayant déja participé a I'’étude. Les résultats montrent que la
fréequence des symptdmes augmente avec I'Age et la
qualité de vie des femmes symptomatiques atteintes est
considérablement altérée. L’objectif est de mener davan-
tage de recherches sur I'adrénoleucodystrophie chez les
femmes, pour sensibiliser aux évolutions symptomatiques
les femmes concernées et leurs professionnels de santé,
mais également pour développer de nouvelles options de
traitement qui amélioreront la qualité de vie des personnes
touchées.

La deuxieme étude, issue d’un appel d’offres exceptionnel
de 2020, est également conduite par le Pr. Wolfgang
Koehler. Cette étude appelée “SMART-ALD” étudie I'effet
d’un mode de suivi clinique des femmes ayant une
adrénoleucodystrophie (ALD). Elle a pour objectif d’établir
si le suivi médical personnalisé a I'aide d’objets connectés
pourrait améliorer la prise en charge du patient et donc sa
qualité de vie. L’étude a été ouverte en allemand.

Leuconnect regroupe une communauté de patients
engagés et offre aux professionnels de santé des
fonctionnalités et des avantages pour une mise en ceuvre
facile et rapide de leurs études cliniques en ligne. La
plateforme évolue sans cesse pour mieux couvrir les
besoins des familles et accompagner les professionnels de
santé dans la conduite de leurs études.

| es évenements

@ Colloque

Familles/Chercheurs
Aprés une premiére édition réussie en 2021, ELA
International a renouvelé cette année le collogue

Familles/Chercheurs en webinaire sur 2 apres-midis
consécutives, les samedi 26 et dimanche 27 mars. Cet
événement a été organisé avec le soutien des laboratoires
Minoryx Therapeutics, Orchard Therapeutics, Poxel et Vigil
Neuroscience. Avec une traduction simultanée en cing
langues (allemand, anglais, espagnol, francais et italien)
organisée avec 14 interprétes, ce format a permis d’ouvrir
une nouvelle fois le colloque aux familles des différentes
antennes européennes d’ELA et plus largement dans le
monde. Quatre ateliers animés par 19 chercheurs ont
regroupé les leucodystrophies par familles de maladies:

e Session 1: Adrénoleucodystrophie (ALD) et
adrénomyéloneuropathie (AMN),

e Session 2: Génétique et leucodystrophies
indéterminées, maladie de Pelizaesus-Merzbacher
(PMD), POLR3-HLD 4H,

e Session 3: Leucoencéphalopathie mégalencéphalique
avec kystes sous-corticaux (MLC), syndrome CACH,
maladies de Canavan et d’Alexander,

e Session 4: Syndrome d’Aicardi-Goutieres (AGS),
Maladies du spectre de Zellweger, maladie de Krabbe et
leucodystrophie métachromatique (MLD).

184 familles de 16 nationalités représentant
17 formes de leucodystrophies ont participé a ce
collogue international. Les sessions ont été enregistrées et
sont accessibles en ligne sur le site d’ELA International.
Les résumés des travaux scientifiques des chercheurs ont
été rassemblés dans le supplément d’ELA infos n° 118
(juin 2022), accessible sur le site d’ELA France.

@ Symposium

Dans la continuité du précédent symposium organisé en
novembre 2021 sur I'éthique des partenariats dans la
recherche clinique et les retombées pour la communauté
des patients, ELA International a organisé un nouveau
symposium le samedi 24 septembre apres-midi sur la
thématique: “Innovation thérapeutique: quelles régles
éthiques et quels accés?”

Motivé par la situation en France des traitements par
thérapie génique pour les leucodystrophies, notamment la
situation du Skysona (thérapie génique mise au point par le
laboratoire Bluebird Bio dans le traitement de I'adréno-
leucodystrophie cérébrale retiré brutalement du marché
européen malgré I'obtention de I’Autorisation de Mise sur
le Marché de I’Agence Européenne des Médicaments en



juillet 2021), ce symposium était animé par Grégoire Moutel,
expert des questions éthiques au CHU de Caen. La parole
a été donnée aux agences de santé, aux industriels, aux
experts éthiques et cliniques, et aux familles et
représentants d’ELA, impliqués dans des études cliniques.
Il a permis d’explorer les questions éthiques et
déontologiques dans la recherche pour aller vers la
constitution d’un comité d’éthique et I’élaboration d’une
charte éthique pour les partenariats d’ELA, et de débattre
de Paccés aux traitements innovants comme les
thérapies géniques pour les patients européens atteints de
leucodystrophie. Lintervention de 10 experts et le
témoignage de deux familles ont nourri les discussions et
les réflexions sur les questions éthiques et I'acces aux
traitements innovants.

79 familles étaient présentes, et 7 nationalités repré-
sentées. Le symposium était traduit en 5 langues (allemand,
anglais, espagnol, francais et italien), permettant une
nouvelle fois aux familles internationales de participer a
I’évenement.

Ce symposium de dimension internationale souléve des
questions cruciales et participe a I'accés aux connais-
sances pour tous et a la prise de conscience. Le rendez-
vous est pris dans un an pour poursuivre la réflexion.
D’ici 1a, des actions doivent étre menées pour accélérer
I’acces aux traitements novateurs.

L’actualité
de la recherche

@ La thérapie génique

Depuis 30 ans, ELA a investi massivement dans la
recherche sur I'adrénoleucodystrophie. En 2009, les
premiers résultats d’'un essai de thérapie génique sur
I’adrénoleucodystrophie cérébrale mené en France grace
au soutien d’ELA, sont publiés par I’équipe du Pr. Patrick
Aubourg et du Dr Nathalie Cartier. Ces travaux ont ensuite
été poursuivis jusqu’a obtention d’une Autorisation de Mise
sur le Marché, le 21 juillet 2021, par la Commission
Européenne (EC), de la thérapie génique pour le traitement
de I'adrénoleucodystrophie cérébrale. Cette avancée
historique dans le traitement de I’adrénoleucodystrophie ne
permettra cependant pas I'accés au traitement pour les
patients européens, I’entreprise ayant regu I'autorisation
s’étant retiré du marché européen en septembre 2021 pour
se concentrer sur le marché américain. Les Etats-Unis ont
depuis autorisé ce traitement en 2022.

Ainsi, Mathéo aurait pu guérir grace a une thérapie génique
inventée en France. Il en a été privé pour des raisons
commerciales.

Afin que cette histoire dramatique ne se reproduise pas, la
maman de Mathéo a interpellé les Ministres de la Santé et

de la Recherche ainsi que le Secrétaire Général pour
I’investissement France-2030, au travers d’une pétition
qu’ELA soutient et relaie: “Sauvez des enfants privés
de traitement pour des raisons commerciales” (voir
page 40).

@ 30 ans de Recherche
sur les leucodystrophies

Depuis 30 ans, ELA accélere la recherche sur les
leucodystrophies. Trente années pendant lesquelles les
chercheurs ont d’abord appris a connaitre ces maladies
pour pouvoir envisager des options thérapeutiques tant
attendues. Aujourd’hui la recherche est entrée dans la
phase des essais cliniques et les toutes premieres thérapies
ont été autorisées. L’espoir est grand de voir enfin des
traitements étre proposés en dehors des phases
expérimentales. Mais gardons a I’esprit que ces nouveaux
traitements ne s’adresseront pas a tous les patients, et que
des conditions strictes encadrent leur utilisation. Les
leucodystrophies ont autant de visages qu’il y a de patients,
et beaucoup de travail reste a faire pour qu’une solution
puisse étre proposée pour chaque patient.

Déja expérimentée pour d’autres maladies, la greffe de
moelle osseuse a été le premier traitement permettant,
sinon de guérir, au moins d’interrompre la progression de
certaines formes de leucodystrophie. Les progrés techni-
ques et technologiques de ces 30 derniéres années ont
ouvert la voie a la thérapie génique.

La thérapie génique ne sera peut-étre pas la solution pour
toutes les formes de leucodystrophie, pour tous les
patients, notamment puisque ces traitements doivent étre
administrés t6t, au tout début de la maladie. Il existe un
besoin réel de médicaments capables d’arréter des
symptémes, ou mieux, d’apporter une amélioration clinique.
Certains traitements symptomatiques existent déja,
d’autres sont attendus.

Pour les autres types de leucodystrophie, celles identifiées
plus récemment ou pour lesquelles le géne n’est pas encore
connu, le chemin jusqu’aux traitements reste long. C’est
pour préparer les essais cliniques de demain, qQuU’ELA a
soutenu et continue de soutenir de nombreux programmes
de recherche fondamentale.

Depuis 30 ans, ELA se bat pour rompre I'isolement des
malades et de leurs proches, et pour maintenir I'effort de
recherche sur ces maladies, malgré les colts élevés et le
nombre limité de patients qui bénéficieraient du traitement.
Accélérer la recherche et aider les malades aujourd’hui,
pour gagner demain le combat contre les leucodystrophies,
reste la priorité d’ELA.



Tableau des projets financés par ELA
dans le cadre de PPappel d’offres 2022

Pays-Bas

dans le syndrome CACH

Laboratoire Projet Montant
Université d’Utah, Ecole de Médecine, Salt Lake Caractérisation de la dysfonction lysosomale et
Bonkowsky Josh ,, i . i " i v 98841 €
City, Etats-Unis intervention ciblée dans la X-ALD
L . . Thérapie génique pour traiter la leucodystrophie
Bosch Assumpcid Université Autonome de Barcelone, Espagne , > . . 44 414 €
mégalencéphalique avec kystes sous-corticaux (MLC)
. . . X Thérapie génique dirigée vers le foie avec des
Cantore Alessio Hépital San Raffaele, Milan, Italie N e s . .
transgenes a biodisponibilité améliorée pour traiter la 96 000 €
L . . . pathologie du systeme nerveux dans la leucodystrophie
Gritti Angela Hoépital San Raffaele, Milan, Italie . .
a cellules globoides
. Centre Interdisciplinaire de Recherche en Biologie
Cohen-Salmon Martine . K .. .
(CIRB), College de France, Paris, France Restaurer la couverture périvasculaire des astrocytes 94.000 €
. . UMR-S U1237 PhIND, CIDT, Centre Hospitalier associée au déficit en MLC1 pour guérir la MLC
Vivien Denis . . .
Universitaire de Caen Normandie, France
Gritti Angel Hopital San Raffaele, Milan, Itali . g .
" neeta I S REWEISS, WALl U1 Développement de technologies d’édition pour traiter
.. 100 000 €
. . . . X la maladie d’Alexander
Montini Eugenio Hépital San Raffaele, Milan, Italie
Centre médical universitaire, Université Reroutage métabolique médié par SCD1 de la synthese
Kemp Stephan , . s -
d’Amsterdam, Pays-Bas des acides gras a tres longue chaine dans 97 045 €
Centre médical universitaire, Université I’adrénoleucodystrophie : une nouvelle stratégie
Zelcer Noam ) . .
d’Amsterdam, Pays-Bas thérapeutique
- . o e Pourquoi la régénération échoue-t-elle dans
Stadelmann Christine Centre médical universitaire, Gottingen, Allemagne| , q g L, e 72375 €
I'adrénoleucodystrophie cérébrale liée a I'X?
Centre médical universitaire VU, Amsterdam Interrompre la réponse au stress intégrée dérégulée
Vander Knaap Marjo ! ! P P g g 50000 €

Nouveaux Projets
Projets renouvelés




Sensibiliser 'opinion publique
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Tout au long de I'année, ELA multiplie les actions afin de faire connaitre
les leucodystrophies et de collecter des dons. En 2022, I’association a pu
compter sur le soutien des médias, établissements scolaires, des
entreprises, et du grand public.

Les appels a la générosité

e Les mailings

ELA falt avancer La rechenchs

sur [os leucodystrophioes.

Mailing de Printemps

Deux mailings ont été adressés par voie postale et par
e-mail aux donateurs d’ELA. Le mailing de Printemps
revient sur 30 ans de recherche sur les leucodystrophies.
L'espoir des familles réside dans la recherche, car elle a
permis de mieux connaitre les leucodystrophies et
d’envisager des traitements afin de ralentir, voire stopper la
maladie. Autant de pistes prometteuses qui n’auraient pu
voir le jour sans le soutien apporté a la recherche par ELA
depuis 1992.

Le mailing d’Automne fait, quant a lui, le point sur les
traitements disponibles pour I'adrénoleucodystrophie.

Enfants malades et parents sont convaincus que
votre générosité finira par tous les sauver!

Mailing d’Automne

Si Clément a pu bénéficier d’un traitement par thérapie
génique lors d’un essai clinique en 2010 et est aujourd’hui
complétement guéri, Mathéo n’a pas eu cette chance. En
effet, le seul laboratoire maitrisant la technique s’est retiré
du marché européen pour des raisons commerciales
quelques jours avant son opération. Le petit gargon se bat
toujours contre la maladie.

Ces deux mailings ont été envoyés a 42222 donateurs
et ont permis de collecter la somme de 739369 <. Nous
remercions chaleureusement nos donateurs qui contribuent
a faire avancer la lutte contre les leucodystrophies.

Kidez-les a affronter __‘g.(
(e long parcours ELA_, i
du combattant !

FAITES AVANCER LA RECHERCHE
POUR SOIGNER ET SAUVER
LES ENFANTS MALADES !

A




e Les collectes digitales

@ Dons par SMS

Tout au long de I'année, les particuliers sont invités a faire
un don par SMS au 92912 au profit d’ELA, qui est prélevé
sur la facture mobile. Cette solution a I'avantage d’étre
simple, rapide et entierement anonyme. Le montant total de
ces dons en 2022 s’éléeve a 20561 <.

@ Facebook

Il est également possible de faire un don par le biais de
Facebook, de fagon spontanée ou en mettant en place une
collecte au profit d’ELA. L’ensemble des sommes
collectées par les internautes solidaires s’éleve a 6436 €.

8119€

@ Les challenges connectés

grand public sur Papplication
“Mets tes baskets”

L’application “Mets tes baskets” fédére autour de la cause
d’ELA a travers des challenges connectés et ludiques. En
faisant le plus de pas possible et en transformant ces pas
en don, chacun contribue a faire avancer la lutte contre les
leucodystrophies. Cette année, a travers trois challenges
ouverts a tous (“Féte des meres” , “Journée nationale Mets
tes baskets”, “Semaine Européenne pour 'Emploi des
Personnes en situation de Handicap”), ELA a mis en lumiere
son combat aupres du grand public et s’est vue reverser la
somme de 8119 €.

REN 20561 €

I Challenges connectés
I Facebook
B Don par SMS
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e Les médias télévisuels

A
La diffusion gracieuse du

spot “Zidane entraineur de
chercheurs” sur de
nombreuses chaines

Plusieurs médias ont répondu a I'appel d’ELA en diffusant
le spot “Zidane entraineur de chercheurs” sur le dernier
trimestre 2022:

e Altice Médias (BFM): du 31 octobre au 31 décembre

e Canal +: du 2 au 13 novembre

¢ France Télévisions: du 5 au 11 décembre

¢ Mediawan: du 15 au 31 décembre

* M6: du 26 au 31 décembre

e belN Sports: du 26 décembre 2022 au 1¢ janvier 2023

L’ensemble des espaces gracieux mis a disposition d’ELA
en 2022 par ces chaines est valorisé a hauteur
de 328073 €. Nous les remercions vivement de faire
connaitre les leucodystrophies aupres de leur audience.
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Une semaine spéciale
ELA sur TF1

A l'occasion du lancement de la campagne “Mets tes
baskets et bats la maladie”, du 17 au 23 octobre, les
chaines du groupe TF1 ont une nouvelle fois mis en lumiére
le combat d’ELA.

L’émission “Les 12 Coups de Midi” animée par Jean-Luc
Reichmann a accueilli les marraines et parrains de
I’association, ainsi que Crystelle Cottart, Présidente d’ELA,
tout au long de la semaine sur son plateau redécoré aux
couleurs d’ELA.

Miss France 1998 et marraine depuis plus de 24 ans,
Sophie Thalmann a rappelé les effets des leucodystrophies
sur le systéme nerveux et la nécessité de soutenir les
familles touchées au quotidien. L’athlete Pascal Martinot-
Lagarde a invité les spectateurs a participer, comme lui, a
la Journée nationale “Mets tes baskets le 23 octobre”
ouverte a tous.

& B



Cette semaine de mobilisation a permis a Jean-Luc
Reichmann de remettre un trés beau cheque de 130000 €
a Crystelle Cottart.

Toute la semaine, sur plusieurs programmes, les
présentateurs et animatrices se sont fait les porte-parole
d’ELA auprés des téléspectateurs. Les appels aux dons ont
été repris toute la semaine dans des émissions de grande
écoute, comme “Star Academy”. Au cours des journaux
télévisés de 13 h et 20 h, un reportage a été consacré a la
Dictée d’ELA et se concluait par un appel au don. Plus de
19000 € ont été collectés tout le mois d’octobre grace ala
générosité du grand public.

Enfin, les animateurs du groupe ont une nouvelle fois
répondu présents lors de la Dictée d’ELA. Les journalistes
Alexandre Devoise et Julien Arnaud, ainsi que Katrina
Patchett, danseuse et chorégraphe dans I’émission “Danse
avec les stars”, se sont rendus dans des établissements
scolaires de région parisienne pour lire la Dictée aux éléves.
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@ Un tirage au sort

exceptionnel au profit d’ELA
lors de la Coupe du Monde
de football

Lors de I’émission “Le Mag de la Coupe du Monde”
diffusée aprés le match opposant le Costa Rica a
I’Allemagne le 1" décembre, TF1 a proposé un tirage au
sort exceptionnel a ses téléspectateurs afin de remporter
la paire de chaussures de football portée et dédicacée par
Olivier Giroud, joueur de I'Equipe de France et parrain
d’ELA.

Nous remercions chaleureusement le groupe TF1
qui, toute ’année, se mobilise pour faire connaitre
la cause d’ELA au plus grand nombre.
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e Les chiffres du web

ELA a renforcé sa présence en ligne, par le biais de son nouveau site Internet, des e-mailings et de ses réseaux
sociaux. Ces supports permettent d’informer sur ’actualité de I’association auprés de publics spécifiques
(familles, institutions, collaborateurs) et de fédérer autour des événements organisés tout au long de ’année.

@ Une communication @ Les temps forts des

par e-mail renforcée e-mailings de llannée 2022
108 campagnes d’e-mailings envoyées en 2022 e Janvier: XRT Night for ELA
soit 9 par mois en moyenne. e Février: 30¢ anniversaire de la création d’ELA

e Mars: Inscriptions au Prix Ambassadeur 2022
Répartition des thématiques: e Avril: ELA infos 117

e Mai: “30 ans de recherche sur les leucodystrophies”
HH.Hé \(@ (Mailing Printemps)
e Juin: “Pour les 30 ans d’ELA, participez a Mets tes
O= baskets et bats la maladie!”

[ — e Juillet: ELA infos 118 et supplément Recherche

e Aodt: Invitation au symposium ELA International 2022

e Septembre: Lancement du nouveau site ELA

e Octobre: Dictée J-7: documents envoyés aux
établissements participants

» Novembre: ELA soutient la pétition lancée par Elodie
Jourdan, une maman d’ELA “Sauvez des enfants privés
de traitement pour des raisons commerciales”

e Décembre: ELA infos 120

<
a

- Partenariats - TPE - MTB

- Recherche - MTBE - Institutionnel

Faites avancer
la recherche
pour soigner

E:,/ La derniere revue
“est arrivee !

ELA vous Informe !
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@ Un rythme de publication soutenu sur les réseaux sociaux

941 posts, soit une moyenne de 18 posts par semaine, tous réseaux sociaux confondus

Facebook

° 20993 abonnés

e 212 posts, dont 175 contenus originaux
Instagram

® 21734 abonnés

* 163 posts

Twitter

* 10888 abonnés

® 496 tweets, dont 162 contenus originaux

YouTube

® 7298 abonnés

e 47 vidéos mises en ligne

® 242647 vues générées
Linkedin

¢ 1898 abonnés

e 70 posts, dont 35 originaux
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Elnscriptions au Mailing Don Bilan de la Extrait Pétition
« Prix Ambassadeur  « Printemps « campagne - de la Dictée - d’Elodie
. . . “Mets tes baskets” « d’ELA 2022 . Jourdan
[3 |5 |7 |9 [17
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4] 6 8| 10/ 12/
Mois ELA - Week-end ¢ Journée Week-end Lancement - Olivier Giroud
Toulouse . de '’Assemblée « internationale - de répit de la semaine . et ELA, -
Football Club « générale «  “Mets tes baskets « Center Parcs « nationale + unduo gagnant! <
. des 30 ans . dans I'Entreprise” . “Mets tes baskets” ¢ .
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Zoom sur le nouveau site Internet ela-asso.com

Afin d’accroitre son audience et de toucher un plus large
public, le site d’ELA a été entierement repensé en termes
de contenu et d’interface. L'objectif de cette refonte était
de proposer une nouvelle expérience de navigation et de
recherche d’information. La nouvelle maquette est ainsi
adaptée a tous les supports: smartphones, tablettes et
ordinateurs. Pour faciliter la recherche d’information, les
contenus ont également été réorganisés, avec en point
d’orgue la création de dossiers thématiques sur la
maladie, I'aide aux familles et la recherche médicale. lls
sont mis a jour régulierement afin de proposer les

derniéres informations autour des activités d’ELA et des
leucodystrophies.

La boutique a également été totalement relookée avec
I'arrivée de nouveaux produits aux couleurs d’ELA. En
I’espace de quelques semaines, le montant des ventes de
la boutique a dépassé celui réalisé sur toute I'année 2021,
preuve du bel engouement suscité par cette refonte!

Nous tenons a remercier chaleureusement le Boston
Consulting Group pour son accompagnement tout au
long du projet.
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“Mets tes baskets et bats la maladie”
record de mobilisation!

Chaque année, ELA invite tous les établissements scolaires de France
a se mobiliser pour lutter contre les leucodystrophies. Pour sa 29¢
édition, “Mets tes baskets et bats la maladie” a mobilisé 3225 établis-
sements et 570000 éléves. Cette action solidaire est parrainée depuis
sa création par le Ministere de PEducation nationale et de la
Jeunesse. En plus de véhiculer des valeurs de citoyenneté et de
solidarité, cette campagne a pour vocation d’encourager les échanges
sur la maladie et le handicap et de collecter des dons.

Les 3 temps forts
de 2022:

@
La Dictée d’ELA:
un temps de réflexion et de partage

Chague année, en octobre, la semaine “Mets tes baskets et bats la maladie”

est lancée par la Dictée d’ELA. Elle permet aux éleves de se retrouver autour
d’un texte symbolique et d’échanger sur les leucodystrophies, la tolérance,
la solidarité, le handicap.

La Dictée d’ELA 2022 qui s’intitule “L’étoile qui n’avait pas sommeil” a été
rédigée par Mohamed Mbougar Sarr, lauréat du Prix Goncourt 2021. Trés
engagé durant la semaine nationale, il est allé lire la Dictée dans plusieurs
établissements scolaires de I'Oise, dont le College Gérard Philipe de Froissy.

Pour la 5¢ fois depuis 2017, Brigitte Macron a sensibilisé les éléves aux maladies
rares et a I'importance de soutenir les enfants malades. Elle s’est rendue au
College de La Rose Blanche a Paris le 17 octobre pour lire la Dictée aux éléves,
en présence de Crystelle Cottart, présidente d’ELA France, de Nadia Cerise,
Directrice d’ELA France et de Léonie, atteinte d’une leucodystrophie,
accompagnée par ses parents.

Les éleves du College Henri Barnier a Marseille ont eu la chance d’avoir

Zinédine Zidane et le chanteur Soprano réunis pour leur lire la Dictée d’ELA.

Ce temps d’échange était partagé avec Guy Alba, fondateur de I’Association

et président d’ELA International, Jean-Marc Di-Rado, Vice-Président d’ELA et

de Maélle, atteinte de leucodystrophie.

Et dans toute la France, ce sont 293900 éléves dans 2672 établissements
scolaires qui ont participé a la Dictée d’ELA.



@ Suite de la mobilisation avec 'opération “Mets tes baskets
et bats la maladie”

Apres le temps de la réflexion, les éleves passent a I’action en prétant symboliquement leurs jambes aux enfants malades qui
ne peuvent plus courir ni marcher. 2477 établissements et plus de 500000 éléves ont participé a cet évenement sportif,
notamment pendant la semaine nationale qui a eu lieu du 17 au 22 octobre 2022. Rappelons que cet engagement est essentiel
dans le combat contre les leucodystrophies: plus de 50 % des fonds affectés par ELA a ces deux missions proviennent des
dons collectés par les éléves depuis la création de la campagne.

Répartition par académie du nombre d’établissements scolaires inscrits:
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@ Le Prix Ambassadeur: le temps de la récompense

A la fin de I'année scolaire, I'Association récompense I'engagement citoyen des jeunes qui se
sont mobilisés pendant “Mets tes baskets et bats la maladie” en les conviant a la cérémonie
du Prix Ambassadeur. Au préalable, chaque établissement désigne un ambassadeur, un
éléve qui incarne le mieux les valeurs véhiculées par la campagne. Le jour de la cérémonie,
il regoit un prix, symbole de son engagement auprées d’ELA.
En 2022, le Prix Ambassadeur s’est déroulé le 1¢ juin a la Cité des Sciences et de
I'Industrie a Paris. Il a permis de cloturer la thématique “Objectif Lune” et d’évoquer les
30 ans de combat contre la maladie. Sur scéne, membres d’honneur d’ELA, familles,
W marraines et parrains ont pu chaleureusement remercier et féliciter les Ambassadeurs ELA.
A la fin de la cérémonie, les éléves ont été conviés a un buffet et ont pu échanger et faire le
plein de motivation pour une prochaine édition.

- B YWAN /v A
En 2022, 3359529 € ont été collectés avec I'opération

‘ “Mets tes baskets et bats la maladie”.
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“Mets tes baskets dans I’Entreprise”
une operation fédératrice

Depuis 2011, le monde de I’entreprise se mobilise pour ELA en participant au challenge solidaire connecté
“Mets tes baskets dans ’Entreprise”. Les collaborateurs peuvent compter facilement leurs pas avec
PPapplication “Mets tes baskets”, qui sont ensuite transformés en dons pour ELA.
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En 2022,
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84 entreprises ont participé
a Popération “Mets tes baskets dans I’Entreprise”
pour une collecte totale de 414090 €. - y

A I'occasion des 30 ans d’ELA, 34 entreprises et leurs
milliers de collaborateurs ont participé a I'opération “Mets
tes baskets dans I’'Entreprise”.

35 nouveaux partenaires ont rejoint, cette année, la plus
belle équipe du monde: celle qui marche pour soutenir les
enfants atteints de leucodystrophie.

L’application “Mets tes baskets” a connu un franc succes
auprés des participants a ce challenge solidaire. Simple
d’utilisation, interactive et ludique, elle permet de fédérer
tous les collaborateurs, qu’ils soient localisés au bureau ou
en télétravail, en France ou méme a I'étranger. Elle est
également disponible en anglais et dans la plupart des
langues et téléchargeable en Europe et dans de nombreux
pays a travers le monde.

Temps fort: la journée
internationale
“Mets tes baskets
dans PEntreprise”

Le 9 juin 2022, plus de 40 entreprises en France et
170 dans toute I’Europe se sont mobilisées lors de cette
journée internationale. Ce fut I'occasion pour les
collaborateurs de se retrouver autour d’un événement
convivial tout en prenant soin de leur capital santé. Certains
ont méme eu l'occasion de rencontrer des familles
touchées par la maladie afin d’en apprendre plus sur leur
quotidien.
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Liste des entreprises qui ont marché pour ELA en 2022
84 entreprises dont 35 nouveaux partenaires

* A+GLASS

* ADIS

* AGIPI

o ALLIANZ PARTNERS SAS

* BARNABE.IO

* BATIGERE

» BISTROTS PAS PARISIENS

* BOUYGUES BATIMENT GRAND OUEST

* BURKERT SAS

o CACEIS BANK

* CAF DE L’AUDE

o CAF DE LA MEUSE

e CAF DU LOT

o CAF DU PUY-DE-DOME

* CAISSE D’EPARGNE GRAND EST EUROPE

o CAISSE FEDERALE DU CREDIT MUTUEL

* CAMIEG

* CCI OCCITANIE

o CCM FRANCE

o CENTER PARCS

* COMILOG DUNKERQUE

o CPAM DE PARIS 19

o CPAM LOIRE ATLANTIQUE

e DRSM OCCITANIE

* EQIOM

e ETHIC SEARCH PARTNERS

* FRANCE RESTAURATION RAPIDE PATAPAIN

* FONDATION ENTREPRISE FRANCAISE DES JEUX

o FONDATION INSTITUT POUR LA PROMOTION DE
LHOMME

* HEMERA DIGITAL CONSULTING

* NUOMA

¢ IBM FRANCE

* IBM FRANCE CSE iLE-DE-FRANCE NORD ST DROM
COM

e IBM INTERACTIVE

 |QVIA OPERATIONS FRANCE SAS

* |QVIA RDS FRANCE

o KERING

o LEGALLAIS

o LEROY MERLIN BALMA TOULOUSE

o LES CONSTRUCTEURS REUNIS

o MAIF - CCS DE STRASBOURG

o MAIF CATS 44

o MAIF CATS 79

o MAIF CATS DE MARSEILLE

e MAIF FILIERE CONSEIL VENTE A DISTANCE

o MAIF D’AIX-EN-PROVENCE

e MAIF DE CLERMONT-FERRRAND

e MAIF DE LYON

o MAIF DE MASSY

o MAIF DE NANCY

e MAIF DE PLERIN

e MAIF DE REIMS

* MAIF DE TOURS

* MAIF POLE SUPPORTS TECHNIQUES

e MEDIARUN

e MEDIAWAN

e MITSUBISHI ELECTRIC EUROPE

e MUTUELLE MIEUX-ETRE

* NU SKIN

» ODDO BHF

o PATRIMOINE SA LANGUEDOCIENNE

* PATYKA COSMETICS

¢ PICK UP

* POMONA EPISAVEURS

e HOTEL PULLMAN MONTPARNASSE

e PUMA FRANCE SA

e REGION GRAND EST

* SAVCO

e SCALA PATRIMOINE

* SOCIETE GENERALE DE NANCY

* SOCIETE GIE CBP

e SOCIETE SAINT-HUBERT

e SOLINEST SA

* SPIE CITYNETWORKS - DIR OPERATIONNELLE
OUEST-CENTRE

» SPIE CITYNETWORKS DO TELECOM OUEST

e SPIE FACILITIES

e SPIE INDUSTRIE ET TERTIAIRE FEYZIN

e SPIE INDUSTRIE ET TERTIAIRE - DIVISION
TERTIAIRE DA GK GRAND OUEST (GENIE
CLIMATIQUE)

e TF1

e THE BOSTON CONSULTING GROUP

e THE WALT DISNEY COMPANY FRANCE

e UMANIS

e UNION DES MUTUELLES DE DUNKERQUE USMD

e VERTONE




Méceénats et partenariats entreprises
'’engagement sous toutes ses formes

Toute I’année, les entreprises et fondations se mobilisent pour ELA a travers différentes actions.

@ Les produits partage:

une solidarité partagée
avec les consommateurs

En 2022, les opérations de produits partage ont permis de
collecter 55405 € au profit d’ELA. Nous remercions tous
nos partenaires qui se sont fortement mobilisés pour
soutenir nos actions et sensibiliser leurs collaborateurs et
leurs consommateurs a notre cause: Buromac, le groupe
LDLC, Maty, Nicky Paris, Nu Skin, Peinturela, Ranna,
Sofidel, Solikend, Supermarchés Match et Ticketmaster
Common Cents.

¢ Nu Skin, un partenariat
exceptionnel!
Pour la troisieme année
consécutive, le leader mondial
des produits de soins et de bien-
s étre soutient I'association ELA
grace a un produit partage sur I'un
des produits nutritionnels phares
de sa marque. De nombreux
collaborateurs et distributeurs a travers I’Europe ont
également chaussé leurs baskets pour réaliser le
challenge solidaire “Mets tes baskets dans I'Entreprise”.

e Ranna, un produit partage
au profit d’ELA

Ranna, spécialiste des
chaussettes de performance
antidérapantes, a souhaité pour
) les 30 ans d’ELA soutenir
I'association en proposant un
produit partage durant I’été sur
leur site de vente en ligne.

e Sofidel, un partenaire fidéle
Depuis 2015, I'entreprise Sofidel
propose un partenariat solidaire
au profit d’ELA avec la vente
d’essuie-tout et de papier toilette.
Vendus en hypermarchés et
supermarchés, ces produits ont
la particularité d’étre décorés
d’ceuvres d’éléves de plusieurs
établissements scolaires qui ont participé a un grand
concours de dessins.

¢ Solikend, une plateforme
solidaire de réservation
d’hétels

En 2022, un partenariat innovant
. avu le jour avec Solikend.

Des hoteliers s’engagent dans
une démarche citoyenne et
mettent a disposition des nuitées
pour la solidarité. Lors de la
réservation, le client peut choisir de soutenir ELA.

En contrepartie, I'h6tel s’engage a reverser 100 % du
paiement a ELA.

e Supermarchés Match,

un partenaire historique
Depuis 1996, ELA peut compter
sur le soutien fidéle des

— Supermarchés Match qui
organisent la vente de produits
partage au profit de I'association.
En avril, cette opération a
rencontré un beau succes aupres
de la clientéle des 116 magasins de I'enseigne situés
dans le Nord et dans le Grand-Est de la France.

R ¢ Ticketmaster et Common
Cents, nouveaux partenaires
Du 18 septembre au 31 octobre,
la plateforme de billetterie en
ligne Ticketmaster France, en
partenariat avec I'entreprise
solidaire Common Cents, a
collecté des dons pour soutenir
les actions d’ELA. Ainsi, durant
cette période, les clients de Ticketmaster avaient la
possibilité de faire un don d’un euro pour chaque ticket
acheté. Une belle opération de sensibilisation qui a
permis de récolter de nombreux dons au profit des
enfants atteints de leucodystrophie.

w ticketmas*

PFEE, |
En 2022, ’engagement
des entreprises
partenaires
. apermis de collecter

‘ 326143 €.
TR 0



@ Mécénat de compétence:

des partenaires engagés
pour ELA

e The Boston Consulting
Group

Le cabinet international de conseil
en stratégie, par I'intermédiaire de
son équipe BCG Platinion, a
continué d’accompagner ELA
dans le développement de ses
activités digitales (nouveau site
Internet).

[ ‘ Sprint
| 2 semaines

e Umanis, une campagne
d’appels au profit d’ELA
Depuis 2020, grace a son
programme de mécénat de
compétence “Coeur Umanis”,
I’entreprise accompagne ELA en
mettant a disposition une équipe
de consultants pour la mise en
ceuvre de campagnes d’appels et
de prospection. Spécialiste des services du numérique,
Umanis propose ainsi un soutien tres précieux a ELA.

e Wavestone, un escape
game pour ELA

Dans le cadre de sa journée
solidaire “Powerday”, une équipe
de jeunes collaborateurs de la
société Wavestone a mis a
disposition ’ELA ses
compétences en concevant un
escape game sur-mesure destiné
aux éléves participant a I'opération “Mets tes baskets”
al’école.

¢ Vertone, une formation sur
mesure pour ELA

Dans le cadre de la journée de
solidarité “Vertone Care”, I'’équipe
d’ELA a bénéficié d’une
formation sur le marketing digital.

@ Mécénat financier

* Bouygues Batiment ile-de-France
¢ Explor-e

¢ Fido Motoracing

¢ Hémisphére Sud

¢ Hotel Pullman Paris Centre - Bercy

® 00000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

@ Mécénat lié a un événement

¢ The Amundi Evian
Championship

Chaque année en juillet, le

. prestigieux tournoi de golf féminin
accueille ELA et verse une
dotation en faveur de la lutte
contre les leucodystrophies.

¢ Kering, une vente solidaire
au profit d’ELA

Le groupe Kering a reversé une
partie des bénéfices a ELA a
I'occasion d’une vente de produits
de ses Maisons organisée a Paris
du 9 au 13 septembre.

@ Fondation

¢ Fonds de dotation Autosphére: financement d’un
séjour de répit pour des familles d’ELA

Le fonds de dotation Autosphére a participé au financement
du week-end annuel de rassemblement des familles d’ELA
a Center Parcs.

@ Dons en nature

e Asmodee: des
récompenses aux éléves qui
courent pour ELA

La société Asmodee, qui édite et
_ distribue des jeux de société, a
réalisé un don en nature de plus
de 42000 Pogs, les petites
rondelles de carton illustrées que
les enfants collectionnent et
s’échangent le plus souvent a la récréation.

¢ Puma France SA

Comme chaque année, I'équipe-
mentier sportif Puma nous a fourni
gracieusement le lot de t-shirts du
Prix Ambassadeur.




Tous pour ELA
des évenements au grand coeur

Chaque année, les particuliers, clubs sportifs et associations organisent des événements qui permettent de
faire connaitre la lutte contre les leucodystrophies et de collecter des dons.

Quelques exemples:

@ XRT Night for ELA

Cette soirée gaming exceptionnelle, qui s’est déroulée le
15 janvier, a réuni des personnalités du monde de la course,
du journalisme, de la comédie et du cinéma, préts a en
découdre pour la bonne cause sur le jeu “F1 2021”! Elle a
été diffusée sur Twitch. 18 pilotes ont participé a 10 courses
et ont lancé un appel aux dons a leurs communautés
respectives.

@ La Foulée Braxéenne

Aprés une pause de 3 ans due aux contraintes sanitaires,
La Foulée Braxéenne a de nouveau permis aux amateurs
de course a pied, trail, course nature et marche nordique
de soutenir ELA.

@ La Foulée des Brettes

La 7¢ édition de “La Foulée des Brettes” organisée a
Villabé (91) par I'association “Villabé Courir Pour le Plaisir”
a rassemblé les amateurs de course, petits et grands,
autour de la cause d’ELA.




AP . .
La Boucle Rieumoise

Le dimanche 9 octobre avait lieu la dixieme Boucle
Rieumoise, un événement sportif et convivial qui fédere
toute la ville de Rieumes (31) et ses alentours au profit
d’ELA.

ALR
2400 judokas engagés
pour ELA

Du 17 au 22 octobre dernier, 2400 éléves de 25 écoles
élémentaires de Cambrai (59) et des alentours ont foulé les
tatamis pour la bonne cause.

AR
Half ELA Kiden
de la Saint-Nicolas

Le 10 décembre, a I'initiative du Maire de Vathiménil (54),
toute la commune s’est mobilisée aux couleurs d’ELA avec
au programme un marché de Noél solidaire et une course
de 24 heures.

‘AN AN
En 2022, 97513 € ont été reversés a ELA
suite a des événements organisés en faveur

de la lutte contre les leucodystrophies.
< | .4



ELA soutient la pétition “Sauvez des
enfants prives de thérapie génique pour
des raisons commerciales” a Pinitiative
d’Elodie, la maman de Mathéo

Mathéo aurait pu guérir grace a une thérapie génique inventée en France. Il en a été privé pour des raisons
commerciales. Afin que cette histoire dramatique ne se reproduise pas, une maman d’ELA interpelle les
Ministres de la Santé et de la Recherche ainsi que le Secrétaire Général pour ’investissement-France 2030,

au travers d’une pétition soutenue par I’association.

ﬁe m’appelle Elodie Jourdan. Je suis la maman d’un petit
Mathéo agé aujourd’hui de 8 ans. Mon fils était en pleine
forme jusqu’a ses premiers vomissements a répétition. Apres
des examens plus poussés, on a appris qu'il était porteur
d’une leucodystrophie, une maladie neurodégénérative
extrémement grave qui peut détruire en quelques mois le
cerveau d’un enfant jusque-la bien portant. En novembre
2020, a 'occasion d’une IRM, on remarque une petite Iésion
au niveau de son cerveau. Mathéo ne présente encore aucun
symptome, mais ce signe indique que la maladie progresse.
Il faut la stopper a tout prix. Il n’y a pas de temps a perdre.
Les médecins nous proposent alors un tout nouveau
traitement, une greffe par thérapie génique appelée
“Skysona”, qui peut guérir Mathéo.

Une greffe est un traitement lourd. Mais la thérapie génique
a démontré son efficacité et ses avantages par rapport a une
greffe classique: pas besoin de donneur compatible, pas de
risques de rejet, un retour a la normale rapide aprés six
semaines d’hospitalisation, et pas de traitement post
opératoire a vie.

Nous n’avons pas hésité. Nous avons fait tous les examens
nécessaires, et puis, patatras, huit jours avant de démarrer
le processus de la greffe, nous avons appris la mauvaise
nouvelle: le laboratoire américain qui posséde les droits de
commercialisation décide brutalement de se retirer de France
et d’Europe et de se recentrer sur le marché américain pour
des raisons “commerciales”.

Mathéo ne bénéficiera pas de cette thérapie génique...

Les autres petits européens non plus... C’est d’autant plus
inacceptable que cette innovation est née en France avec
des fonds importants de I'’Association Européenne contre les
Leucodystrophies (ELA) et de la recherche publique.

Le coup est rude, entre déception et larmes inconsolables.
En I'absence du Skysona, les médecins nous proposent une
greffe classique pour injecter a Mathéo les cellules d’un
donneur compatible. Elle a lieu en octobre 2021, mais hélas
il faut se rendre a I’évidence: la greffe a été rejetée. Un
cauchemar. Une deuxiéme greffe est réalisée fin mars 2022.
Mais Mathéo est fragile, des infections attaquent son cceur,
ses reins, sa rate, ses poumons, son foie. Notre petit gargon
se bat, malgré la perte de la vue d’un ceil.

Fin octobre 2022, nous apprenons que la maladie continue
d'évoluer malgré la greffe, de nouvelles Iésions au cerveau
apparaissent. Nous continuons d'espérer que la greffe finira
par la stopper définitivement. Nous croisons les doigts, il n'y
a plus que ca a faire...

-

e Comment ne pas s’indigner quand on sait que CB
traitement n’est plus disponible en Europe alors que
Mathéo aurait d0 en bénéficier?

e Comment ne pas s’indigner quand on sait que d’autres
thérapies géniques tout aussi onéreuses sont prises en
charge dans d’autres maladies génétiques?

e Comment ne pas anticiper I'augmentation rapide et
prévisible des traitements innovants dans les maladies
rares?

e Comment ne pas s’indigner que I'on condamne des
enfants dans I'indifférence générale alors qu’on dispose
d’un traitement efficace ?

Je ne veux pas que notre histoire douloureuse arrive a
d’autres enfants, d’autres parents. C’est pour eux que j'ai
décidé de lancer cette pétition. C’est pour eux que je vous
demande de la signer massivement. Tous ensemble nous
pouvons encore changer les choses.

Je demande, a Francgois Braun, Ministre de la Santé, a Sylvie
Retailleau, Ministre de la Recherche, et a Bruno Bonnell,
Secrétaire Général pour I'investissement-France 2030 :

e de créer au premier trimestre 2023 un fond spécial a
hauteur de 10 millions d’euros, afin de permettre aux
enfants atteints de leucodystrophie qui pourraient
bénéficier du Skysona d’étre soignés aux Etats-Unis. Ce
montant sera a renouveler tant qu’une solution pérenne sur
le territoire frangais ou européen n’aura pas pris le relais.

e de produire le Skysona en France, en concertation avec le
laboratoire américain ou en ayant recours a une licence
d’office qui permettrait a un tiers de le produire.

change.org/SauvezDesVies




L’organisation,

B AR |e fonctionnement




Le conseil d’administration

CrYsteIIe Cottart
Présidente

Jean-Marc Di-Rado Philippe Levillain
Vice-Président Vice-Président

i

Christel Andrau Jorge Bernardino
Membre Membre

Chantal Dequen Emmanuelle
Membre Doquet-Chassaing
Membre

Guy Alba
Président d’honneur
Fondateur

Hervé Lucas
Secrétaire Général

B -
Jean-Luc Corti
Membre

Pascal Le Tortorec
Membre

Pascal Noirot
Trésorier

Gaél De Miomandre
Membre

Nathalie Verneuil
Membre



Gil Aima
Acteur, humoriste

Béatrice Hess
Championne
paralympique de
natation

Frangois—Heri Pinault
PDG de Kering

Luc Alphand
Champion de ski alpin,
pilote de rallye et
consultant sportif

E

Cécilia Hornus
Comédienne

Michel Platini
International de
football, ancien

Président de 'UEFA

Sophie Thalmann
Animatrice TV
Miss France 1998

Zinédine Zidane

Champion du monde de football

Ancien entraineur
du Real Madrid

Les membres d’honneur

. /
Stéphane Diagana
Champion d’athlétisme

et consultant sportif

Sébastien Levicq
Champion d’athlétisme

Sandrine Quétier
Animatrice TV

Michaél Gregorio
Comédien, chanteur
et imitateur

Florent Pagny
Chanteur

ranck Riboud
Président d’honneur
de Danone



» Le conseil scientifique

Florian EICHLER

Président

MD Médecin Neurologue

Directeur du service

Leucodystrophies

MassGeneral Hospital for

Children

Boston, Etats-Unis

e Nationalité: Américaine

e Speécialités:
Neurogénétique, retard du
développement, X-ALD

Caroline SEVIN

Vice-présidente

MD Neurologie Pédiatrique

Centre de référence des

leucodystrophies

Hopital Bicétre

Le Kremlin-Bicétre, France

e Nationalité: Francaise

e Spécialités:
Leucodystrophies
d’origine métabolique,
Thérapie génique, MLD

Nathalie CARTIER

MD Directeur de recherche

INSERM

Institut du Cerveau et de la

Moelle épiniére (ICM)

Hopital La Pitié Salpétriére

Paris, France

e Nationalité: Francaise

e Spécialités: Thérapie
génique, ALD

Raul ESTEVEZ

PhD Professeur de

Physiologie

Université de Barcelone,

Espagne

e Nationalité: Espagnole

e Spécialités: MLC,
Pathophysiologie,
modéles animaux

Elena AMBROSINI

PhD Neurologie

Département de Biologie

Cellulaire & Neuroscience

Istituto Superiore di Sanita

Rome, Italie

e Nationalité: Italienne

e Spécialités: Biologie
moléculaire-
Leucoencéphalite méga
encéphalique avec kystes
sous-corticaux

Samuel GROESCHEL

MD, PhD Neurologie

pédiatrique

University Children’s

Hospital

Tubingen, Allemagne

e Nationalité: Allemande

e Spécialités: Neuro-
imagerie pédiatrique
expérimentale, MLD

Enrico BERTINI

MD Médecin neurologue

Chef de I’'Unité des

Maladies Musculaires et

Neurodégénératives

Médecine moléculaire

Ospedale Bambino Gesu

Rome, ltalie

e Nationalité: Italienne

e Spécialités:
Leucodystrophies /
Maladies génétiques

David HUNT

MD, PhD

Université d’Edimbourg,

Grande Bretagne

e Nationalité : Britannique

e Spécialités: Biologie
moléculaire des maladies
inflammatoires cérébrales,
AGS



Stephan KEMP

PhD Principal Investigateur

Academic Medical Center

Université d’Amsterdam,

Pays-Bas

e Nationalité: Hollandaise

e Specialitées: Maladies
héréditaires du
métabolisme,
métabolisme lipidique,
ALD

David ROWITCH

MD, PhD, ScD Neurologie

pédiatrique

Professeur et directeur du

département de pédiatrie et

neurochirurgie

Université de Cambridge,

Grande Bretagne

e Nationalité: Américaine

e Spécialités:
Leucodystrophies /
Thérapie cellulaire pour la
maladie de Pelizaeus-
Merzbacher

Wolfgang KOEHLER
MD Neurologie clinique
MZEB Université de
I’hépital de Leipzig,
Allemagne
e Nationalité: Allemande
e Speécialités:
Leucodystrophies,
Neurologie Adulte

Adeline VANDERVER

MD Neurologue

Directrice de programme du

centre d’excellence des

Leucodystrophies

Children’s Hospital of

Philadelphia,

Philadelphie, Etats-Unis

e Nationalité : Américaine

e Spécialités: Troubles
héréditaires de la myéline

Tanja KUHLMANN

MD, Professeur associée et

consultante senior en

neuropathologie

Institut de Neuropathologie

Hopital Universitaire de

Mdnster, Allemagne

e Nationalité: Allemande

e Spécialités: Neurologie -
iPSC et dérivation de
cellules du SNC humain a
partir d’iPSC

Nicole WOLF
MD, PhD Pédiatre
neurologue, neurosciences
White matter research
group
VU University Medical
Center of Amsterdam,
Pays-Bas
e Nationalité : Hollandaise
e Spécialités: Troubles
hypomyeélinisants /
Syndrome 4H, MLD

Yann NADJAR

MD, PhD Neurologue

Centre de Référence des

Maladies Lysosomales

(CRML)

Hopital La Pitié-Salpétriere

Paris, France

e Nationalité: Francaise

e Spécialités: Neuro-
Génétique et Métabolisme
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lIs ont rejoint notre combat en 2022

Fanny Ami Augustin Bey Sarah Boutkit Solene Butruille Simon-Pierre Chauvac
Comeédienne Athlete Handballeuse Escrimeuse Rugbyman

Jean-Baptiste Dubié Sergna Giuliano Shana Grebo Enzo Hodebar “Julie Le Blévec
Rugbyman Ecrivaine Athlete Athlete Handballeuse

Gersende Fanny Peltier 7 Kylian Portal Barbara Schulz Boiba Sissoko
Chanteuse Athlete Nageur Comeédienne Handballeur

Des personnalités du milieu sportif et

artistique se sont engagées pour ELA.

En participant sur le terrain, elles sont
de véritables ambassadrices de la
lutte contre les leucodystrophies.
Un grand merci pour leur soutien.

Tom Soulliere Sounkamba Sylla
Kickboxeur Athlete






Rapport financier

B AR de I'exercice 2022




Bilan de ’exercice 2022 * en €

Actif 2022 2021 Passif ployyi 2021
© Immobilisations incorporelles 87100 22981 | = Réserves 6579550 6494128
e Immobilisations corporelles 963963 988108 | * Report a nouveau -92641
e Biens regus par legs ou donations 11691 120207

destinés a étre cédés

* Immobilisations financiéres

Actif immobilisé net

21283

1084037

23244

1154540

* Résultat de I'exercice

Situation nette

217729

6704639

6579550

Actif circulant

Total actif

7991752

9075789

7042295

8196835

Dettes

Total passif

2022447

9075789

e Stocks et En cours 144829 108645 | e Subventions d’investissement 66234
" Aances o acomptes Versés sur 41162 7 Fonds associatifs 61867 66234
° gﬁ:g;;z: usagers et comptes 89087 86909 | ° Sg?lgfi ;ﬁ[s)ortés liés aux legs et 29599 136547
* Créances regues parlegs ou 14402 39496 | » Fonds dédiés 93339 | 151649
donations

* Autres créances 85714 52928 Fonds reportés 115937 288196
* Provisions pour risques 72264 72264

* Provisions pour charges 98635
Provisions 170899 72264
* Emprunt et dettes assimilées 142942 133335
* Valeurs mobilieres de placement 1679665 2463209 | * Fournisseurs et comptes rattachés 114123 135880
e Disponibilités 5846073 4186259 | e Dettes sur legs et donations 3093 3822
* Autres 1755639 913972
e Charges constatées d’avance 90819 72692 | e Produits constatés d’avance 6651 3583

1190591

8196835



Compte de résultat de I’exercice 2022 » en €

Charges 2022 2021 Produits 2022 2021
Charges d’exploitation 2514847 2302545 | Produits d’exploitation 25096 21264
e Achats autres approvisionnements 6150 4292 | e Cotisations 12141 12240
e Variation de stock autres approv. -2935 -1225 | e Ventes de produits de communication 12347 7632
e Achats de marchandises 52531 8515 | * Abonnements 608 1392
* Variation de stock marchandises -34273 47892
e Autres achats non stockés 53335 38374 | Produits de tiers financeurs 5351262 | 4301723
e Services extérieurs 537951 435234 | e« Subventions d’exploitation 50293 55775
o Autres services extérieurs 642003 553863
° gggﬁe t:xes et versements 82322 66592 | ° gss:l?;zges liées a la générosité 5300969 4245948
e Salaires et traitements 752102 643069 > Dons manuels 4440324 3200334
* Charges sociales 330795 328780 > Mécénat 705213 794067
° Efot\?iz(i)on:saux amortissements et 89108 171490 > ﬁggs, donations et assurances- 153436 204518
« Autres charges 5760 5669 | g‘;’ggggﬁigg ,ng;’ecs’er o 1996 47030
Aides financiéres 2928209 | 1983552
e Aides directes aux familles 444927 437841
e Dotation ELA International 2483282 1545711 | * Reprise fonds dédiés 229659 92335

* Reprise sur amortissement,
Reports en fonds dédiés 57400 248727 dépréciation, provisions et 207280 242160
transfert de charges
> dont report legs et donations 7000 120008 | e Autres produits 9 10

Charges d’exploitation
Charges financiéres
Charges exceptionnelles

Excédent

Total des charges

Evaluation des contributions volontaires en nature ‘

5865089

4694109

Total des produits

5865089

4694109

e Secours en nature * Bénévolat
* Mise a disposition gratuite de biens 9953 57184 | e Prestations en nature 398569 1070701
e Prestations 398569 1070701 |  Dons en nature 9953 57184

e Personnel bénévole

Total des charges N 408522 ‘ 1127886 ’ Total des produits ’ 408522 ‘ 11273886 ‘




Compte de Résultat par Origine et Destination 2022 « en €

Charges

31/12/2022 31/12/2021
Charges par destination Dont Dont
générosité générosité
du public du public
1 - Missions sociales 4704432 4702248 3512458 3327905
* 1.1 Réalisées en France 2221150 2218966 1966747 1782194
> Actions réalisées par I'organisme 2221150 2218966 1966747 1782194
> |lersement a un organisme central ou a d'autres organismes agissant
en France
* 1.2 Réalisées a I'étranger 2483282 2483282 1545711 1545711
> Actions réalisées par I'organisme
> |‘/el,s’ement a un organisme central ou a d’autres organismes agissant 2483282 2483282 1545711 1545711
a l'étranger
2 - Frais de recherche de fonds 408171 228604 352336 306496
e 2.1 Frais d’appel & la générosité du public 408171 228604 352336 306496
e 2.2 Frais de recherche d'autres ressources
3 - Frais de fonctionnement 360160 217595 345479 282133
4 - Dotations aux provisions et dépréciations 5995 5995 78567 2330
5 - Impét sur les bénéfices 2687 1281
6 - Report en fonds dédiés de I’exercice 57400 57400 248727 248727
7 - VNC des éléments d’actif cédés 108516 108516 69838 69838

Total des charges par destination

Excédent

Contributions volontaires

4237430

31/12/2022 31/12/2021
Charges par destination Dont Dont
12 mois générositeé 12 mois générositeé
du public du public
1 - Contributions volontaires aux missions sociales 394423 394423 1019885 1019885
1.1 Réalisées en France 394423 394423 1019885 1019885
* 1.2 Réalisées a I'étranger
2 - Contributions volontaires a recherche de fonds 14099 14099 108000 108000

3 - Contributions volontaires au fonctionnement

1127885

Total des charges par destination




Produits

31/12/2022 31/12/2021
Produits par origine Dont Dont

générosité i générosité

du public du public
1 - Produits liés a la générosité du public 5311114 | 5311114 | 4211159 | 4211159
¢ 1.1 Cotisations sans contrepartie 12141 12141 12240 12240
¢ 1.2 Dons, legs et mécénat 5298973 5298973 4198919 4198919
> Dons manuels 4440324 4440324 3200334 3200334
> Legs, donations et assurances-vie 153436 153436 204518 204518
> Mécénat 705213 705213 794067 794067

e 1.3 Autres produits liés a la générosité du public

2 - Produits non liés a la générosité du public 48940 87314

e 2.1 Cotisations avec contrepartie

e 2.2 Parrainage des entreprises

e 2.3 Contributions financiéres sans contrepartie 1996 47030
e 2.4 Autres produits non ligs a la générosité du public 46944 40284
3 - Subventions et autres concours publics 54661 60142
4 - Reprises sur provisions et dépréciations 220715 243160 20641

5 - Utilisation des fonds dédiés antérieurs 229659 229659 92335 92335

Total des produits par origine

Déficit

en nature

31/12/2022 31/12/2021

Produits par origine Dont Dont
12 mois générositeé 12 mois générositeé
du public du public

1 - Contributions volontaires liées a la générosité du public 408522 408522 1127885 1127885

* 1.1 Bénévolat

e 1.2 Prestations en nature 398569 398569 1070701 1070701

* 1.3 Dons en nature 9953 9953 57184 57184

2 - Contributions volontaires non liées a la générosité du public

3 - Contributions volontaires au fonctionnement

Total des produits par origine



Compte d’emploi des ressources 2022 « en €

31/12/2022 31/12/2021
Emplois par destination
% 12 mois % 12 mois
1 - Missions sociales 91,3 % 4702248 87 % 3327905
1.1 Réalisées en France 43,1 % 2218966 46 % 1782194
> Actions réalisées directement 2218966 1782194
> Versements a d'autres organismes agissant en France
* 1.2 Réalisées a I'étranger 48,2 % 2483282 40 % 1545711
> Actions réalisées directement
> Versement a d’autres organismes agissant a I'étranger 2483282 1545711
2 - Frais de recherche de fonds 4,5 % 228604 8 % 306496
e 2.1 Frais d’appel a la générosité du public 228604 306496
e 2.2 Frais de recherche d'autres ressources
3 - Frais de fonctionnement 4,2 % 217595 5% 282133
Total des emplois 100 % ‘ 5148447 H 100 % m
4 - Dotations aux provisions et dépréciations 5995 2330
5 - Report en fonds dédiés de I’exercice 57400 248727
Excédent de la générosité du public de I’exercice 328931 156543

4324135

Contributions volontaires en nature liées 31/12/2022 31/12/2021
a la générosité du public - Emplois de I’exercice 12 mois 12 mois
e Contributions volontaires aux missions sociales 394423 1019885
> Réalisées en France 394423 1019885
> Réalisées a I'étranger
e Contributions volontaires & la recherche de fonds 14099 108000
e Contributions volontaires au fonctionnement
Total ‘ 408522 ‘ 1127885 ‘
Fonds dédiés liés a la générosité du public 31/12/2022 31/12/2021
Fonds dédiés liés a la générosité du public en début d’exercice 151649 38288
e (-) Utilisation 108710 15388
* (+) Report 50400 128749

Fonds dédiés liés a la générosité du public en fin d’exercice

151649




Ressources par origine

31/12/2022

12 mois

31/12/2021
12 mois

1. Produits liés a la générosité du public 5311114 4211159

* 1.1. Cotisations sans contrepartie 12141 12240

¢ 1.2. Dons, legs et mécénat 5298973 4198919
> Dons manuels 4440324 3200334
> Legs, dons et assurances-vie 153436 204518
> Mécénat 705213 794067

* 1.3. Autres produits liés a I'appel a la générosité du public

‘ Total des ressources 5311114 ‘ 4211159 ‘
2. Reprises sur provisions et dépréciation 20641
3. Utilisation des fonds dédiés antérieurs 229659 92335

Déficit de la générosité du public de 'exercice

Total

Ressources reportées liées a la générosité du public en
début d’exercice (hors fonds dédiés)

5540773 ‘

5434430

4324135 ‘

5277887

* (+) Excédent ou (-) insuffisance de la générosité du public

328931

156543

* (-) Investissements et (+) désinvestissements nets ligs a la générosité du public de I'exercice

Ressources reportées liées a la générosité du public en fin d’exercice

5763361

5434430

Contributions volontaires en nature liées 31/12/2022 31/12/2021
a la générosité du public - Ressources de I’exercice 12 mois 12 mois
* Bénévolat
e Prestations en nature 398569 1070701
* Dons en nature 9553 57184
Total 408552 ‘ 1127885



Répartition de lutilisation
des emplois et des ressources - en €

Emplois € %

* Missions sociales 4704432 80,2 %
* Frais de recherche de fonds 408171 7,0%
e Frais de fonctionnement 360160 6,1 %
e Dotations aux provisions 5995 0,1 %
e Impot sur les bénéfices 2687 0,0 %
* Engagements a réaliser sur ressources affectées 57400 1,0%
o Valeur nette comptable des éléments d’actif cédés 108516 1,9%
* Excédent de ressources de I'exercice 217729 3,7%
TOTAL 5865089 100 %

B Missions sociales

I Frais de recherche de fonds

[ Frais de fonctionnement

I Dotations aux provisions

I | mpot sur les bénéfices

I Enogagements a réaliser sur ressources affectées
I Valeur nette comptable des éléments d'actif cédés
P Excédent de ressources de I'exercice




Ressources € %

* Ressources collectées aupres du public 5311114 90,6 %
e Autres fonds privés 1996 0,0 %
e Subventions et autres concours publics 54661 0,9 %
e Autres produits 46944 0,8 %
 Reprises des provisions 220715 3,8%
° Fpifé;::%r(tj ;ir?tss ressources affectées non utilisées des exercices 999659 3.9%
e |nsuffisance de ressources de I'exercice - 0,0 %

TOTAL 5865089 100 %

I Ressources collectées auprés du public
I Autres fonds privés
[ Subventions et autres concours publics

B Autres produits

I Reprises des provisions

I Report des ressources affectées
non utilisées des exercices précédents

I insuffisance de ressources de I'exercice




Répartition de lutilisation
des fonds collectés aupres du public

Pour un don de 100 €, ELA depense:

4,44€

‘ 91,33€

4,23€

10088

100

- Missions sociales - Frais de fonctionnement - Frais de recherche de fonds



Merci a nos partenaires

Les pouvoirs publics et acteurs institutionnels

o Ministére de I'Education nationale et de la Jeunesse
e Conseils départementaux: Ain, Alpes-Maritimes, Aude, Bouches-du-Rhoéne, Cantal,
CEA (Collectivité Européenne d’Alsace), Cote-d’Or, Haute-Garonne, Pas-de-Calais, Savoie,
Tarn-et-Garonne, Val-d’Qise, Vienne
e Conseils régionaux: Bretagne, Grand-Est, Occitanie, La Réunion

e Toutes les mairies qui soutiennent la campagne “Mets tes baskets et bats la maladie”

* Rectorats © Directions des Services Départementaux de I'Education Nationale (DSDEN)
e Directions Diocésaines de I'Enseignement Catholique (DDEC) ® Union Nationale du Sport Scolaire (UNSS)
e Union Sportive de I'Enseignement du Premier degré (USEP)

Les méceénes et fondations

* Asmodee  Bouygues Batiment lle-de-France * Buromac © DLSI
e André Dobosz ¢ Charlotte Duda ¢ Agnes Duperrin et Lorenzo Della Libera
e Explor-E e Fondation Autosphére ® Fido Motoracing ® Groupe LDLC
e Hémisphére Sud e Hétel Pullman Paris Centre-Bercy
e Kering ¢ Les Aiguilleurs ® Maty e Nicky Paris ® Nu Skin e Peinturela
e Puma France SA ¢ Ranna e Safran ¢ Sofidel ¢ Solikend
e Supermarchés Match ® The Amundi Evian Championship ® The Boston Consulting Group

e Ticketmaster/Common Cents ® Umanis e Vertone e Wavestone

Les médias

e Altice Médias ® belN Sports ¢ Canal + ® France Télévisions ¢ M6 ¢ Mediawan ¢ TF1
¢ Infocap ® Magazine Maires de France e Petit Futé

et aussi

* Tous les établissements scolaires, les entreprises et le public qui se mobilisent
dans le cadre de la campagne “Mets tes baskets”.
e 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.
e Toutes les familles, les chercheurs, les donateurs, les bénévoles, les amis d’ELA qui contribuent par leurs témoignages,
leurs dons, leurs soutiens, leurs actions, leur participation a la lutte contre les leucodystrophies.
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ELA A
ASSOCIATION EUROPEENNE
CONTRE LES LEUCODYSTROPHIES

Association Européenne

contre les Leucodystrophies ¢ ELA
2, rue Mi-les-Vignes ¢ CS 61024
54521 LAXOU Cedex

Téléphone: 03 83 30 93 34

Site: www.ela-asso.com




