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LORRAINE > Santé

ELA: Léonie se bat avec

Léonie estatteinte d'une

se mobilisentau sein de
[association ELA, pour sensibiliser
sur ces maladies qui affectent la
myéline du systéme nerveux
{cerveau et moelle épiniére).

€onie a 13 ans. Elle est at-
‘W teinte de leucodystrophie

dans une forme hypomyéli-
nisante. Cette maladie de la subs-
tance blanche est caractérisée
par un déficit permanent, au ni-
veau du cerveau, de myéline, la
gaine qui protége et isole les fi-
bres nerveuses. Petite, la fillette a
marché, parlé. Mais au fil de sa
croissance, cette pathologie dé-
générescente affecte ses capaci-
tés motrices et cérébrales.
Aujourd'hui, Léonie est en fau-
teuil et « nous seuls, ses parents,
la comprenons », explique son
papa, Francis Subtil.

Léonie est née en 2005. « Clest.
entre ses 6 et 12 mois que mon
€pouse et moi nous sommes in-
quiétés d'un manque de tonus de
notre bébé », explique Francis
Subtil, originaire de Villers-lgs-

- Nancy (54). Le diagnostic tombe

aux 14 mois de la petite fille.
Léonie sera scolarisée jusqu'a
I'age de 5 ans. Suite 2 une inter-
vention chirurgicale de préven-
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Guy Alba )
Fondateur de l'association ELA

« ELA, une structure
associative de parents »

tion au niveau des hanches, elle
entre au centre de réadaptation
de Flavigny-sur-Moselle (54).
Aujourd’hui, elle est prise en
charge sur le plan médico-social
au sein de linstitut Jean-Baptis-
te-Thiéry de Maxéville, en ban-
lieue nancéienne, qui accueille
des patients polyhandicapés. Et
rentre chaque soir chez ses pa-
rents. Des parents qui, s'ils sont
«plus sereins ‘aujourd’hui », vi-
vent « toujours dans l'incertitu-
de et les craintes permanentes »,
explique Francis Subtil.

Aujourd’hui, Léonie
est en fauteuil

et « nous seuls

ses parents

la comprenons ».

Clest vers les 4 ans de Léonie
que le couple décide de rejoindre
ELA, Passociation européenne
contre les leucodystrophies,
créée par Guy Alba et dont I'his-
toire a commencé en 1992 2
Nancy : « Notre souhait était
alors de pouvoir rencontrer des
parents vivant la méme chose
que nous. Trés vite, des liens trés
particuliers se sont créés. J'aime

" Combien de pmgrémmes de re-

cherche ELA a-t-¢lle financés de-
puissacréation?

511 programmes pour un montant
de 43,5 millions d'euros. ELA est le
premier financeur privé de la recher-
che sur les leucodystrophies.

Combien de différentes formes de
leucodystrophies connait-on
aujourd’hui ?

En 1992, on en connaissait cing ou
six. Grace aux efforts ELA en gran-
de partie, aujourd’hui, on en connait
une trentaine pour lesquelles on a
identifié le géne. Il reste encore 20 %
des leucadystrophies pour lesquelles
on n'a pas le moindre indice permet-
tant de démarrer une recherche.

Quelles ont été les étapes les plus
marquantes en termes derecherche
au cours des 27 années d'éxistence
dELA?

Parmi les recherches les plus im-
portantes que NOUS avons accompa-

- gnées, il y a la thérapie génique de

I'adrénoleucodystrophie (la forme la
plus fréquente des leucodystrophies)
qui afait'objet de publications scien-
tifiques majeures. Cette thérapie gé-
nique estun premier succésmondial,
grace 2 ELA. 1l v a également la

thérapie génique de la leucodystro-

phie métachromatique, ELA en est
un des grands financeurs [...] Je rap-
pelle quen faisant des recherches sur
les leucodystrophies, on peut et mé-
me souvent on trouve quelque chose
dlefficace pour d’autres maladies
bienplus fréquentes. Parexemple, on
teste aujourd'hui la thérapie génique
de F'adrénoleucodystrophie dans la
maladie de Parkinson.

ELA existe aujourd’hui dans plu-
sieurs pays...

les valeurs citoyennes que véhi-
cule ELA, sans quoi je ne serais
pas resté », précise Francis Sub-
til, en citant entre autres les opé-
rations « Mets tes baskets et bats
lamaladie » ou encore la célgbre
dictée d'ELA en milieu scolaire :
« On voit le regard des enfants
sur la maladie, sur le handicap,
changer. C'estimportant. Ils sont
les adultes de demain. »
Aujourd’hui, les parents de
Léonie se rendent disponibles
dés qu'ils le peuvent pour témoi-
gner, sensibiliser et participent

chaque année au colloque scien-

tifique qui réunit 2 Paris, pa-
tients, familles et chercheurs spé-
cialistes des leucodystrophies.
« Ces rencontres nous permei-
tent de mieux connaitre les mé-
canismes en jeu dans les divers
types de leucodystrophies et de
mieux comprendre la difficulté
de la recherche », résume Fran-
cis Subtil. « Cela nous rend ac-
teurs, nous permet d'interagir
avec les chercheurs, nous permet
d’échanger de 'information. »
Les parents de Léonie se bat-
tent aussi pour « tous les enfants
a venir ». En France, trois a six
enfants atteints d’'une leucodys-
trophie naissent chaque semai-
ne.
Marie-Héléne VERNIER

Des associations ELA ont été
créées dans différents pays d'Europe
et du monde afin de nous permetire
de rassembler le plus grand nombre
de malades pour constituer des co-
hortes et accélérer la recherche. La
structure « ELA international »
coordonne les efforts de toutes ces
associations. Notre conseil scientifi-

-que réunit des chercheurs de sept

nationalités,

Entre 1992 et aujourd’hui, quel est
votre regard ?

ELA a conservé ses fondements,
son humanité et toujours su garder
au centre de ses préoccupations les
patients et les familles. Nous avons
grandi, mais ELA restera une structu-
re associative de parents. Et nous
considérons que des familles bien in-
formées ont un réle central 2 jouer, y
compris dans les choix et décisions
d'orientation de la recherche.

Laide aux familles est une mis-
sion majeure dELA...

Laide aux familles passe par le sou-
tien psychologique (groupes de paro-
le), aux aidants (moments de répit,
accompagnement), aux démarches
administratives et le soutien finan-
cier (13 M€ depuis 1992).

Propos recueillis par M.-H. V.
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6 enfants atteints d’une
leucodystrophie naissent
chague semaine en Fran-
ce. Les leucodystrophies
détruisent le systéme
nerveux central (cerveau
et moelle épiniére).
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27 ans de combat |
contre les leucodystrophies

Zizou, parrain historique d’ELA, toujours fidéle.
Photo Anthony PICORE

192, création de ELA par e Nancéien Guy Alba, pou faire connare
les leucodystrophies, forcer les portes, soutenir le combat des familles. Les
leucodystrophies sont des maladies génétiques orphelines qui paralysent
Ppeu a peu toutes les fonctions vitales.

- 1994, création de « Mets tes baskets ef bats la maladie »., Aujourd’hui,
2500 établissements scolaires et 520 000 enfants y participent. Pour Guy
Alba, « Clest stirement la plus belle réussite de ELA en termes de sensibilisa-
tion, de mobilisation. Nous sommes trés heurew de cela. » .

- 1994, c'est aussi Pannée du premier weelt-end des familles dELA &
Center Parc en Sologne: 27 y participent. Aujourdhui, ce rendez-vous

- réunit plus de 800 personnes. Un'temps pour briser Fisolement et offrirun
moment de répit aux familles.

-mo:amvﬁedeﬂnédineﬁdane.Uuecétapedécisive-pomElAll -

devient officiellement le parrain de I'association. D

-mm:lapmzﬂ‘eretﬁctéed'ELAavecPhﬂippe Claudel. - =

-2007 : Ie Cenire européen de Ia myéline est créé par ELA, grace aux
dons.

-2015: création dELA International, qui coordonne les efforts de toutes
les associations nationales en Europe et dans le monde.

- 2019, prochaine dictée dELA : le 14 octobre avec Nicolas Mathieu,
Spinalien, prix Goncourt 2018, ; i

- 43,5 millions d'euros investis par ELA dans la recherche contre les
leucodystrophies depuis 1992 pour511 projetsmenés dansle monde entier.,

Léonie est atteinte d'une leucodystrophie dans une forme hypomyélinisante. Ses parents sont trés impliqués 3 -Bmﬂﬁmﬂ’emnscansau@sparELAél’ajdémﬁmﬂlsdepuisZ?ana
dans Passociation ELA. Photo Cédric JACQUOT : -
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