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REPUBLIQUE FRANGAISE N

MINISTERE DELEGUE
A L'ENSEIGNEMENT SUPERIEUR E I_A
ET A LA RECHERCHE
Fondation de Recherche

Paris, le 17 novembre 2006

Invitation presse

Francois Goulard,
Ministre délégué a ’Enseignement supérieur et a la Recherche

et

la Fondation ELA

vous invitent a la

Présentation du premier bilan d’activités de la fondation
sur la recherche médicale contre les maladies de la myéline

le mercredi 22 novembre 2006 a 17h,

au ministére délégué a ’Enseignement supérieur et a la Recherche
Salle Hubert Curien — 21 rue Descartes — Paris 5°™°

En présence de Francois Goulard, Ministre délégué a I'Enseignement supérieur et a la
Recherche, le Conseil de Surveillance de la Fondation ELA se réunit pour analyser ces
deux premiéres années d’activités en faveur de la recherche médicale sur les maladies de la
myeéline et présentera aux meédias son premier bilan.

Cet événement sera I'occasion pour Frangois Goulard, de faire le point sur la politique en
faveur des fondations de recherche instaurée par le Gouvernement en 2004, dynamique qui
s’est traduite par la création de 19 nouvelles fondations d'utilité publique dans le secteur de
la recherche.

Franck Riboud, président-directeur-général de Danone, Frangois-Henri Pinault, président
du directoire du groupe PPR, Michel Platini et Florent Pagny seront présents aux c6tés
d’Olivier Coutrix, président de la Fondation, Guy Alba, président fondateur de I'association
ELA, Jean-Francois Dhainaut, président du Conseil Scientifique de la Fondation et Patrick
Aubourg, vice-président du Conseil Scientifique de la Fondation. S’en suivra une réunion du
Conseil de Surveillance sur les perspectives prévues pour 2007.

Contacts presse

Cabinet de F. Goulard :

Christine Granier-Heurtevin - 01.55.55.84.32 - secretariat.presse@recherche.gouv.fr
Fondation ELA :

Florence Rosenfeld - 01.55.33.15.20 / 06 70 76 16 90- florence@facondepenser.com
Estelle Seksik : 03.83.30.98.13 /06 07 01 41 11 - mediacom@ela-asso.com




LA FONDATION ELA

Créée en 2005 a l'initiative de I'association ELA, la Fondation ELA concentre son activité sur
la recherche médicale et regroupe les meilleurs spécialistes du monde entier. En 2005, la
Fondation ELA a financé 36 projets dans 13 pays pour un montant de 3,5 millions d’euros.
En 2006, 3,3 millions d’euros sont d’ores et déja engagés.

Elle se consacre a la prévention des séquelles neurologiques des bébés prématurés
(leucomalacies), a larrét de [I'évolution de la maladie des enfants atteints de
leucodystrophies, a la réparation de la myéline et a la restauration des fonctions perdues par
des adultes atteints de sclérose en plaques.

Elle reprend I'un des thémes engagés antérieurement par I'association ELA (recherche sur
les leucodystrophies génétiques) en élargissant son domaine d’intervention a 'ensemble de
la problématique sur les maladies héréditaires ou acquises de la myéline, les séquelles
neurologiques apparues deés la naissance et les traumatismes des centres nerveux.

e Ses moyens d’actions

- le financement et le co-financement de programmes de recherche avancée et
de recherche clinique, suivant la procédure dappel doffres annuel,
notamment au niveau internationale,

- Iattribution de bourses d’études et I'organisation de la mobilité des étudiants,

- la participation au développement d’un pdle de recherche « réparation de la
myéline » d’envergure international,

- lorganisation de séminaires et de colloques scientifiques,

- linformation des malades, des familles de malades et du grand public.

e Ses ressources

La Fondation ELA a bénéficié d’'une dotation initiale de I'association ELA a hauteur de 10
millions d’euros et d’'une somme équivalente du Ministére de la Recherche.

e Ses derniéres avancées
La Fondation ELA a organisé du 5 au 7 octobre dernier le premier congrées
international contre les maladies de la myéline. 180 chercheurs venus du monde

entier ont pu ainsi durant trois jours, échanger, comprendre afin de mieux prévenir et
guérir les maladies de la myéline.

e Le conseil de surveillance :

Président Olivier Coutrix (Vice président de I'Association ELA)
Vice-Président Guy Alba (Président fondateur d’ELA)
Membres : Pierre Favier, Florent Pagny, Bernard Panza, Olivier Pardo,

Francgois-Henri Pinault, Michel Platini, Pascal Prin, Franck
Riboud, Zinédine Zidane

Président du Directoire : Christian Gex



e Le conseil scientifique

Président : Jean Francois Dhainaut (Président de ['Université René
Descartes Paris France)

Vice-Présidents Patrick Aubourg (Inserm U 745, Hopital St Vincent-de-Paul
Paris France), Odile Boéspflug-Tanguy (Inserm U.384,
Faculté de Médecine, Clermont-Ferrand France), Monique
Dubois-Dalcq (Porter Neuroscience Research Center, NIH,
Bethesda USA),

Membres Francesca Aloisi (Instituto Superiore di Sanita Rome ltalie),
Anne Baron-Van Evercooren (Inserm U546, CHU Pitié-
Salpétriere Paris — France), Shibeshih Belachew (CHU Sart
Tilman a Liege Belgique), Enrico Bertini (Ospedale Bambino

Gesu — Rome ltalie), Robin Franklin (University of
Cambridge UK), Jutta Gartner (University Gottingen
Allemagne), Volkmar Gieselmann (Institut fur

Physiologische  Chemie Allemagne), Thierry Lacaze
(University Alberta, Edmonton-Canada), Catherine Lubetzki
(Inserm U711 F Hépital de la Salpétriere Paris France),
Salvador Martinez (Universidad Miguel Hernandez Alicante
Espagne), Marc Peschanski (Inserm U421 Faculté de
Médecine de Créteil France), Raphaél Schiffmann (National
Institutes of Health USA), Ronald Wanders University of
Amsterdam Pays Bas)

QU’EST CE QUE LA MYELINE ?

La myéline est la gaine des nerfs du cerveau et de la moelle épiniere notamment. Lorsqu’elle
est abimée, le « courant » ne passe plus et les messages nerveux sont interrompus, ce qui
peut entrainer la paralysie de toutes els fonctions vitales (locomotion, vue, ouie, parole,
mémoire, etc...)



