
RAPPORT D’ACTIVITÉS
ELA SUISSE

/2022



3RAPPORT D’ACTIVITÉS 2022 - ELA SUISSE

Sommaire 	
		  •	Avant-propos	 4
	 	 •	Mot de la présidente	 5

01/	 AIDER ET SOUTENIR LES FAMILLES	 6

		  •	Forfaits répit pour les familles d’ELA Suisse	 7
		  •	Week-end des familles d’ELA Suisse	 8
	 	 •	Témoignage de parents	 9-12

02/	 FINANCER LA RECHERCHE MÉDICALE	 13

		  •	Projets de recherche 	 13-14
	 	 •	Colloque et symposium ELA 2022	 14

03/	 SENSIBILISER L’OPINION PUBLIQUE	 15

		  •	Marraines et parrains d’ELA mobilisés	 15

04/	 OPÉRATIONS 2022	 16

		  •	Mets tes baskets à l’école	 16
	 	 •	Mets tes baskets dans l’entreprise	 17
	 	 •	Evénements solidaires 2022	 18
	 	 •	Infinity Hypnose en faveur d’ELA	 19
	 	 •	2e Golf-Friends for ELA	 20
	 	 •	Défironman pour ELA	 21
	 	 •	Night Run Morges en faveur d’ELA	 22

05/	 ASSOCIATION ET CHIFFRES	 23

		  •	Le comité d’ELA Suisse	 23

SOMMAIRE



4 5RAPPORT D’ACTIVITÉS 2022 - ELA SUISSE

NOTRE PRIORITÉ : 
AIDER LES FAMILLES !
En 2022, accompagner, soutenir et soulager les familles 
avec un enfant atteint par une leucodystrophie sont res-
tés les préoccupations centrales de notre association.
Pour renforcer notre première mission, le comité d’ELA 
Suisse a validé la mise en place d’un « forfait répit » 
dans le but de permettre aux familles de bénéficier de 
moments de détente ou de loisirs hors du cadre de la 
maladie. Le succès de cette première édition confirme 
que ce projet apporte une réponse concrète aux 
attentes de nos membres.

D’autre part, les soutiens pour l’amélioration de la vie quotidienne, les accompagne-
ments sociaux et les prises en charge de thérapies ont également augmenté cette 
année.

Pour les familles affectées par une leucodystrophie, le plus grand espoir réside toujours 
dans la recherche médicale. A l’heure où les premiers traitements commencent à être 
autorisés, plus de CHF 350’000.- ont été versés pour le financement de programmes 
scientifiques grâce à l’exercice 2022.
Malgré cette très belle nouvelle, le chemin reste encore long avant que chaque enfant 
puisse connaître la guérison.

La réalisation de nos projets et l’atteinte de nos objectifs reposent intégralement 
sur la solidarité !
Je souhaite remercier de tout cœur l’ensemble des personnes qui se mobilisent 
pour notre cause, les écoles et les entreprises solidaires qui participent à l’opéra-
tion « Mets tes baskets » ainsi que les fondations donatrices pour leur formidable 
générosité.

La pérennité et la détermination de notre association sont l’union d’implications fortes 
et diverses.
Les familles d’abord, qui sont au cœur de notre combat.
L’équipe d’ELA Suisse qui décuple son énergie.
Les marraines et parrains d’ELA qui portent l’action d’ELA toujours plus haut.

MERCI à vous toutes et tous, car ENSEMBLE nous sommes plus forts !

AVANT-PROPOS	 MOT DE LA PRÉSIDENTE

Myriam Lienhard
Présidente d’ELA Suisse

Pour un enfant atteint 
de leucodystrophie, le 

courant a de plus en plus 
de peine à passer.

Le système nerveux, c’est 
d’abord du courant qui 
passe dans une gaine.

L’ASSOCIATION ELA SUISSE
ELA Suisse est dirigée par des parents d’enfants malades et regroupe des familles 
qui unissent leurs efforts contre les leucodystrophies sur le territoire helvétique en 
poursuivant trois missions sociales principales :

	 ACCOMPAGNER ET SOUTENIR LES FAMILLES AFFECTÉES PAR 
	 LA MALADIE EN SUISSE

	 DÉVELOPPER ET FINANCER LA RECHERCHE POUR LUTTER CONTRE 
	 LES LEUCODYSTROPHIES

	 SENSIBILISER L’OPINION PUBLIQUE SUR CES MALADIES ORPHELINES

Antenne nationale de l’Association Européenne contre les Leucodystrophies (ELA), ELA 
Suisse est active depuis l’an 2000 et son siège se trouve à Tavannes dans le canton de 
Berne.
ELA Suisse répond à toutes les exigences légales et morales des associations  
reconnues d’utilité publique et est, à ce titre, exonérée d’imposition fiscale dans toute la 
Suisse. L’association est immatriculée au Registre du Commerce du Canton de Berne 
sous le numéro CHE-112.383.961.

LES LEUCODYSTROPHIES :
Les leucodystrophies sont des maladies génétiques orphelines dégénératives.
Elles affectent le système nerveux central des enfants atteints ainsi que la myéline, 
substance blanche qui enveloppe les nerfs à la manière d’une gaine électrique.
Les leucodystrophies paralysent peu à peu toutes les fonctions vitales (vision, ouïe, 
parole, motricité, etc.). En Europe, les leucodystrophies concernent 20 à 40 naissances 
par semaine.
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L’accompagnement des enfants affectés par une leucodystrophie et de leurs 
parents est la mission principale de l’association ELA.
Grâce à un soutien adapté aux différentes étapes de la maladie, l’objectif d’ELA 
Suisse est de soulager le quotidien très difficile des familles concernées. 

EXEMPLES DE PRESTATIONS ET DE SOUTIENS PRIS EN CHARGE :

•	Financement de traitements thérapeutiques, de matériel médical de confort ou de 
	 soins ; non remboursés par les assurances sociales
•	Prise en charge des frais lors de consultations médicales dans un centre de 
	 référence des leucodystrophies à l’étranger
•	Organisation d’un Week-end annuel de rencontre pour les familles d’ELA Suisse
•	Financement d’un forfait de répit pour les familles et les enfants malades
•	Transmission d’une information rigoureuse concernant les approches thérapeutiques, 
	 les prestations médico-sociales et le handicap
•	Aide aux familles dans la recherche de solutions personnalisées (garde d’enfants, 
	 adaptation de véhicules, etc.)
•	Accompagnement des familles dans toute demande particulière

FORFAITS RÉPIT POUR LES FAMILLES D’ELA SUISSE
Pour la première fois en 2022, ELA Suisse a proposé un forfait répit à ses membres 
dans le cadre de l’accompagnement et du soutien aux familles affectées par une 
leucodystrophie.

01 / AIDER ET SOUTENIR LES FAMILLES

Le forfait répit d’ELA Suisse a pour but 
de permettre aux enfants malades, à 
leurs frères et sœurs ainsi qu’aux parents 
aidants, de profiter d’une pause dans un 
quotidien impacté par les contraintes du 
handicap. 
Cette aide financière est mise à disposi-
tion des familles, sur annonce et présenta-
tion de justificatifs, pour la réalisation d’un 
séjour de détente adapté à l’enfant en 
situation de handicap, d’activités inclusives 
de loisirs ou sportives, etc.

ELA Suisse remercie vivement les fon-
dations qui ont financé la mise en place 
du forfait répit 2022.
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TÉMOIGNAGE DE PARENTS
Myriam Lienhard est présidente de l’association ELA Suisse et maman de trois 
enfants : Arnaud (28 ans) atteint d’une leucodystrophie de forme indéterminée, 
Marine (26 ans) et Julie (19 ans). 
Myriam présente son parcours et nous offre son témoignage à l’occasion de son 
15e anniversaire de présidence :

A quel moment avez-vous été confrontée aux premiers symptômes d’Arnaud ?

Dès sa naissance, Arnaud ne réagissait pas comme les autres bébés. J’avais beaucoup 
de difficulté pour le changer parce que ses jambes étaient très raides. 
Il pleurait énormément, ce n’était pas normal, son petit corps était déjà en souffrance.
A 6 mois, il n’arrivait pas à tenir sa tête et son manque de tonus musculaire me faisait 
craindre un problème sérieux. 

Quand et comment avez-vous appris le diagnostic de votre fils ?

En janvier 1995, Arnaud a été hospitalisé à la Clinique pour enfants Wildermeth de 
Bienne. Il a subi une batterie d’examens mais aucun diagnostic n’a pu être posé.
Les mois ont passé et, selon le pédiatre, « je devais m’habituer à avoir un enfant pares-
seux.
Ce n’est qu’à l’âge de 4 ans, à l’Hôpital universitaire de Berne, qu’une IRM a permis de 
déceler une leucodystrophie. 
Quand le médecin m’a annoncé que l’espérance de vie de mon fils ne serait que d’un 
an, j’ai été anéantie.

Myriam et son fils Arnaud

WEEK-END DES FAMILLES D’ELA SUISSE
Les familles d’ELA Suisse se sont retrouvées du 5 au 7 août 2022 à l’Hôtel Cailler 
de Charmey pour partager un séjour de répit.

La réunion des parents du samedi 
matin a permis d’échanger et de s’infor-
mer à propos des thématiques liées à  
l’association.
Dans le même temps, un atelier de 
handi-karaté a été offert aux enfants par 
Christelle Sturtz Froehlicher (marraine 
d’ELA) et Christian Ruch (moniteur de 
judo). 
L’après-midi, les familles ont visité la 
caserne des pompiers de Charmey 
pour vivre l’expérience d’un soldat du feu. 
Cette activité, ludique et pédagogique, a 
permis à l’ensemble du groupe de vivre un 
extraordinaire moment de partage !

Un magnifique spectacle, animé par 
Starjongleur, a clôturé cette journée et les 
enfants ont eu la joie de participer aux 
numéros époustouflants de cet artiste.
Dimanche matin, Starjongleur a enseigné 
l’art du jonglage lors d’un atelier. A cette 
occasion, les familles ont partagé un 
moment privilégié avec le duo Aliose 
(Alizé Oswald et Xavier Michel, ambassa-
deurs d’ELA).
Grâce à un programme varié, tous les 
participants ont bénéficié d’un moment 
de détente en rupture avec le quotidien 
éprouvant de la maladie.

ELA Suisse remercie très chaleureusement les fondations qui ont pris en charge 
les frais de ce magnifique week-end.

Parents et enfants affectés par une leucodystrophie ont profité du week-end des familles pour 
se détendre et se ressourcer.
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Arnaud est aujourd’hui âgé de 28 ans, comment va-t-il ?

Il va bien et il poursuit sa route en défiant les pronostics de la médecine. Grâce à des 
aménagements, il bénéficie d’une certaine indépendance et nous le soutenons au maxi-
mum dans son quotidien.
Néanmoins, sa maladie a causé des séquelles conséquentes : surdité et problèmes de 
motricité.

Comment avez-vous découvert ELA et comment s’est passée la rencontre avec 
l’association ?

J’ai découvert ELA en regardant une émission télévisée, diffusée sur une chaîne fran-
çaise, dans laquelle Zinédine Zidane (parrain d’ELA) parlait de l’association et des leuco-
dystrophies. Suite au visionnage, j’ai directement appelé ELA France qui m’a mis en 
contact avec Jacques Tâche. Il venait de créer une antenne d’ELA en Suisse.

Myriam, vous avez pris la présidence d’ELA Suisse en 2007, quelles ont été les 
raisons qui vous ont motivée à prendre cette responsabilité ?

J’ai intégré l’association ELA en 2001, juste après sa création. A ce moment, ELA Suisse 
ne comptait que deux familles membres : la famille Tâche et nous. M’investir pour vaincre 
les leucodystrophies était une évidence. 
L’association ELA m’a évité de perdre pied, m’a permis d’accepter la maladie et m’a 
surtout donné la motivation de me battre contre cette pathologie impitoyable.
Grâce à ELA, j’ai pu échanger avec des parents qui enduraient la même souffrance que 
moi et qui me comprenaient.

Yan et Arnaud sur le plateau de l’émission « Tout le monde chante pour ELA » avec
Zinédine Zidane et Florent Pagny (parrains d’ELA)

Est-ce qu’Arnaud a pu bénéficier de thérapies ou de traitements ?

Arnaud a suivi des séances de physiothérapie, de logopédie et d’hippothérapie. Il a 
également eu des injections de toxine botulique à plusieurs reprises. Cet acte était très 
douloureux mais il permettait de pouvoir détendre les muscles de ses jambes.

Au sein d’une fratrie, un enfant malade nécessite souvent davantage d’attention. 
Comment avez-vous géré cette situation et quels rapports entretiennent Marine 
et Julie avec leur frère ?

Marine a dû apprendre à s’adapter et à patienter. La situation était compliquée pour elle, 
mais je ne m’en apercevais pas car mon attention était focalisée sur Arnaud. Chaque 
jour passé était une victoire et le temps était compté.
Pour Julie, née 9 ans après son frère, le contexte a été différent et plus facile. 
Aujourd’hui, les rapports entre mes enfants sont remplis d’amour et de compréhension 
mais ils ont dû apprendre à accepter et à vivre avec le handicap.
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PROJETS DE RECHERCHE
Chaque année, via la publication d’un appel d’offres, ELA invite la communauté 
scientifique internationale à soumettre des projets de recherche innovants dans le 
domaine des leucodystrophies et de la réparation de la myéline.
A ce jour, 559 projets de recherche ont été financés par ELA ; ce qui en fait le 
premier financeur de la recherche sur les leucodystrophies.

Durant l’année 2022 (appel d’offres 2021), ELA International a financé 6 nouveaux 
projets (CHF 473’845.-) et a renouvelé son soutien à 2 autres projets (CHF 168’030.-) 
pour un montant total de CHF 641’875.-.

NOUVEAUX PROJETS :
•	Thérapie génique pour traiter la leucodystrophie mégalen-	 CHF	43’904.-
	 céphalique avec kystes sous-corticaux (MLC)
•	Thérapie génique dirigée vers le foie avec des transgènes à	 CHF	94’215.-
	 biodisponibilité améliorée pour traiter la pathologie du système
	 nerveux dans la leucodystrophie à cellules globoïdes
•	Restaurer la couverture périvasculaire des astrocytes associée	 CHF	92’920.-
	 au déficit en MLC1 pour guérir la MLC
•	Développement de technologies d’édition pour traiter la	 CHF	98’140.-
	 maladie d’Alexander
•	Reroutage métabolique médié par SCD1 de la synthèse des	 CHF	95’240.-
	 acides gras à très longue chaîne dans l’adrénoleucodystrophie :
	 une nouvelle stratégie thérapeutique
•	Interrompre la réponse au stress intégrée dérégulée dans le	 CHF	49’426.-
	 syndrome de CACH

02 / FINANCER LA RECHERCHE MÉDICALE

Pouvez-vous nous décrire un événe-
ment particulièrement marquant, vécu 
au sein de l’association ELA ?

Tous les moments partagés avec ELA 
sont inoubliables. Cependant, le voyage	
d’Arnaud à Madrid pour rencontrer	
Zinédine Zidane m’a particulièrement tou-
ché. C’était très émouvant de voir mon 
petit garçon traverser le stade de football, 
en titubant avec ses attelles, pour se je-
ter dans les bras de ce grand Monsieur. 
En écrivant ces lignes, j’en ai encore les	
larmes aux yeux.

Avez-vous un message que vous sou-
haitez adresser aux familles d’ELA, à 
nos lectrices et lecteurs ?

Ne baissez jamais les bras !
La maladie : c’est une autre vie, c’est un 
voyage que l’on ne choisit pas mais que 
nous devons essayer d’apprivoiser.
La leucodystrophie qui atteint Arnaud a 
fait prendre à ma vie un tournant que je 
n’avais pas prévu.
Les rêves professionnels et privés se sont envolés à jamais mais c’est aussi ça la vie.

Merci à tous nos généreux donateurs, sans qui ELA n’existerait pas.
Merci aux familles d’être comme vous êtes et merci aux enfants d’ELA de nous remplir 
d’amour et d’espoir.

Rencontre avec Zinédine Zidane
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MARRAINES ET PARRAINS D’ELA MOBILISÉS
De nombreuses personnalités du sport et des arts sont engagées aux côtés d’ELA. 
Leurs notoriétés donnent l’opportunité à l’association de sensibiliser différents  
publics à la lutte contre les leucodystrophies.

03 / SENSIBILISER L’OPINION PUBLIQUE

ELA Suisse remercie de tout cœur ses marraines et parrains pour leur soutien en 
faveur des enfants affectés par une leucodystrophie.

Au cours de l’année 2022, ELA Suisse a 
pu compter sur la précieuse participation 
des ambassadrices et ambassadeurs de 
l’association lors d’actions solidaires ou 
d’événements caritatifs.

Didier Défago au Cycle d’Orientation de 
Sarine OuestLe duo Aliose entoure Laurin et sa maman

Concert de Paul Mac Bonvin lors de 
l’événement « Défironman pour ELA »

Zébrano (sculpteur de ballons), Arnaud et 
Damien Amigoni (batteur du groupe Tafta)

PROJETS RENOUVELÉS :

•	Caractérisation de la dysfonction lysosomale et intervention	 CHF	97’000.-
	 ciblée dans l’X-ALD
•	Pourquoi la régénération échoue-t-elle dans l’adrénoleuco-	 CHF	71’030.-
	 dystrophie cérébrale liée à l’X ?

COLLOQUE ET SYMPOSIUM ELA 2022

COLLOQUE FAMILLES-CHERCHEURS 

Cet événement virtuel a rassemblé les familles concernées par les leucodystrophies et 
les chercheurs qui travaillent sur ces pathologies. 
Les 26 et 27 mars, le colloque d’ELA a donné aux familles l’occasion de s’informer sur 
les avancées de la recherche et l’opportunité d’échanger avec les chercheurs.
Le programme scientifique 2022 a été axé sur les essais cliniques et a réuni une ving-
taine d’experts internationaux ainsi que plus de 180 familles.

SYMPOSIUM ELA

ELA a organisé, en septembre 2022, un symposium virtuel qui a réuni des médecins, 
des représentants de l’industrie pharmaceutique, des agences de santé et des familles.
Cette 5e édition s’est focalisée sur les notions d’éthique, de déontologie et d’intégrité 
afin de débattre de l’accès aux traitements innovants.
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04 / OPÉRATIONS 2022

METS TES BASKETS DANS L’ENTREPRISE
L’opération nationale « Mets tes baskets dans l’entreprise » a réuni plus de 1’800 
collaborateurs d’une quarantaine d’entreprises en Suisse.
Cette formidable mobilisation a permis de récolter la somme de CHF 62’258.-.

METS TES BASKETS À L’ÉCOLE
En 2022, l’école primaire de Court, les Cycles d’orientation du Gibloux et de Sarine 
Ouest ont chaussé leurs baskets pour lutter contre les leucodystrophies. 

MPS FAB Private Bank

Michael Page Ardentis

Allianz Suisse
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07. 05. 2022	 Spectacle « Infinity Hypnose » – Tramelan
07. 05. 2022	 Opération solidaire de Mahé – Alle
09. 06. 2022	 Bussy-Chardonney se mobilise pour ELA 
16. 06. 2022	 2e Golf-Friends for ELA – Bad Bellingen (D)
02. 07. 2022	 Feu contre la maladie ! – Saint-Triphon
01. 08. 2022	 Marché artisanal – Chevroux
13. 08. 2022	 Soirée Vintage « Tous Ensemble » – Boudry
20. 08. 2022	 Défironman pour ELA – Le Landeron
20. 08. 2022	 Le défi de Steph en faveur d’ELA – Grand Raid BCVS
05. 11. 2022	 Night Run Morges – Morges
27. 12. 2022	 Match de gala du HC Tramelan – Tramelan

ÉVÉNEMENTS SOLIDAIRES 2022 INFINITY HYPNOSE EN FAVEUR D’ELA
Touchée par la cause d’ELA, Stéphanie Krieger a décidé d’offrir une représentation 
de son spectacle « Infinity Hypnose » pour soutenir la lutte contre les leucodystro-
phies.

Le samedi 7 mai 2022, l’hypnotiseuse révélée par l’émission TV « Incroyable Talent » a 
emmené un public captivé à vivre une véritable expérience sensorielle.
Tous les spectateurs répondant aux tests de réceptivité sont devenus les héros d’aven-
tures extraordinaires dans un univers où le rêve et la réalité étaient étroitement liés. 
Le public de la salle de La Marelle de Tramelan a été conquis par cette performance 
époustouflante et riche en émotions.

ELA Suisse tient à remercier très chaleureusement Stéphanie Krieger et son équipe 
ainsi que la municipalité de Tramelan, les partenaires et sponsors qui ont soutenu 
ce spectacle solidaire.

Bussy-Chardonney se mobilise pour ELA

Remise de chèque de Mahé

Feu contre la maladie !

Le défi de Steph en faveur d’ELA
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DÉFIRONMAN POUR ELA
Le samedi 20 août 2022, Serge Salomon et Jimmy Ravier ont accompli le défi de 
couvrir la distance d’un Ironman, soit 226 km de course à pied, nage et vélo.

2e GOLF-FRIENDS FOR ELA
Conny Cuordoro (marraine d’ELA) et Doris Lehner ont organisé la deuxième édition 
du tournoi « Golf-Friends for ELA », le 16 juin 2022, sur le parcours Drei Thermen de 
Bad Bellingen (D).

Cet événement s’est clôturé par un repas convivial au restaurant Cuor d’Oro 
(sponsor principal) à Muttenz durant lequel les organisatrices ont remis un 
superbe chèque de CHF 6’300.- à Pascal Priamo, directeur d’ELA Suisse.

ELA Suisse remercie très chaleureusement Conny et Doris, les sponsors ainsi que 
tous les participants.

Ce défi solidaire s’est déroulé au Landeron 
et une partie festive a été organisée sur le 
lieu d’arrivée.
Le public a profité de nombreuses acti-
vités : sculptures de ballons par Zébrano 
(parrain d’ELA), château gonflable, scène 
musicale ouverte, concert de Paul Mac 
Bonvin (parrain d’ELA), tombola, buvette 
et restauration.
Grâce aux parrainages du défi, aux spon-
sors, aux recettes de la tombola et de la 
restauration, les deux sportifs ont remis 
un extraordinaire chèque de CHF 10’700.- 
à Myriam Lienhard, présidente d’ELA 
Suisse.

Merci de tout cœur à Serge, Jimmy, Magali et Emmanuelle pour leur formidable 
solidarité ainsi qu’aux partenaires, sponsors et bénévoles pour leur magnifique 
soutien.
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LE COMITÉ D’ELA SUISSE
Les organes dirigeants d’ELA Suisse sont l’assemblée générale (membres actifs), 
le comité et l’organe de révision. Les membres du comité, élus pour trois ans par 
l’assemblée générale, sont :

	 05 / ASSOCIATION ET CHIFFRES

NIGHT RUN MORGES EN FAVEUR D’ELA
L’édition 2022 de la Night Run Morges s’est déroulée en faveur de la lutte contre 
les leucodystrophies. Présidée par Laurent Savoyen, cette course solidaire a réuni 
plus de 2’000 inscrits, le samedi 5 novembre 2022 à Morges.

Les coureurs se sont élancés sur 4 parcours différents et plusieurs marraines et 
parrains d’ELA ont participé à l’événement : Christelle Sturtz Froehlicher, Sarah Tharin, 
Alizé Oswald, Xavier Michel et Damien Amigoni.
A noter l’admirable performance de Théo, atteint par une leucodystrophie, qui a couru 
les 10 km, accompagné de ses deux guides.
Cette formidable manifestation sportive et solidaire a permis la remise d’un exceptionnel 
chèque de CHF 15’000.- à Pascal Priamo, directeur d’ELA Suisse.

ELA Suisse tient à adresser un immense merci aux organisateurs et bénévoles, 
aux sponsors, aux participants ainsi qu’aux familles et parrains d’ELA qui se sont 
mobilisés.

©
 F

ra
nç

oi
s 

M
oe

sc
hi

ng
 / 

Jo
ur

na
l d

e 
M

or
ge

s

MYRIAM LIENHARD
Présidente
(famille)

SONJA SUTTER
Vice-présidente et caissière
(famille)

FRÉDÉRIC HAEFELI
Membre
(famille)

DIETER GYGLI
Membre
(famille)

AUDE PERRENOUD
Secrétaire
(famille)

SAMUEL SCHMID
Membre
(parrain d’ELA et ancien 
Conseiller fédéral)



Rue de Tramelan 7
2710 Tavannes
Tél : +41 32 481 46 02
info@ela-asso.ch
www.ela-asso.ch

Pour vos dons :
IBAN CH02 0900 0000 1737 1750 7

Merci !

L’ESPOIR EST LÀ,
GRÂCE À VOUS




