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UNSERE PRIORITÄT: 
DEN FAMILIEN HELFEN!
Die Begleitung, Unterstützung und Entlastung von 
Familien mit einem von Leukodystrophie betroffenen 
Kind war auch 2022 das zentrale Anliegen unseres 
Vereins.
Ganz im Sinne unserer Hauptaufgabe genehmigte 
der Vorstand von ELA Schweiz die Einführung einer  
«Erholungspauschale», damit sich die Familien vom 
Alltag mit der Krankheit erholen und ausspannen kön-
nen. Der Erfolg dieses Angebotes bestätigt, dass das 
Projekt eine konkrete Antwort auf die Erwartungen 
unserer Mitglieder ist.

Andererseits ist dieses Jahr auch die Nachfrage nach Verbesserungen im Alltag, sozia-
len Begleitmassnahmen und der Übernahme von Therapiekosten gestiegen.

Von Leukodystrophie betroffene Familien setzen ihre Hoffnungen aber nach wie vor in 
erster Linie auf die medizinische Forschung. Im Zuge der Bewilligung erster Behand-
lungen wurden im Jahr 2022 über CHF 350’000.- zur Finanzierung wissenschaftlicher 
Programme überwiesen.
Trotz dieser erfreulichen Nachricht ist der Weg noch weit, bis für jedes Kind eine Heilung 
möglich ist.

Die Umsetzung unserer Projekte und das Erreichen unserer Ziele beruhen aus-
schliesslich auf Solidarität!
Deshalb möchte ich allen, die sich für unser Anliegen einsetzen, den Schulen 
und Unternehmen, die sich an der Aktion «Lauf los für ELA» beteiligen, sowie den 
Stiftungen für ihre ermutigende Grosszügigkeit herzlich danken.

Der Fortbestand und die Entschlossenheit unseres Vereins sind nur möglich dank den 
vereinten Anstrengungen aller Beteiligten.
Allen voran die Familien, die im Mittelpunkt unseres Kampfes stehen.
Dann das Team von ELA Schweiz mit seiner unerschöpflichen Energie.
Schliesslich die Patinnen und Paten von ELA, die dem Verein zu immer mehr Sichtbar-
keit verhelfen.

DANKE Ihnen allen, denn GEMEINSAM sind wir stärker!

VORWORT	 BERICHT DER PRÄSIDENTIN

Myriam Lienhard
Präsidentin ELA Schweiz

Bei Kindern mit einer 
Leukodystrophie kann 
der Strom nicht mehr 
richtig durchfliessen.

Das Nervensystem 
funktioniert wie der 

Strom, der durch eine 
Schutzhülle fliesst.

DER VEREIN ELA SCHWEIZ
ELA Schweiz wird von engagierten Eltern betroffener Kinder geleitet. Diese ver-
einen ihre Bemühungen gegen die Leukodystrophien in der Schweiz und verfolgen 
drei soziale Hauptaufgaben:

	 BEGLEITUNG UND UNTERSTÜTZUNG FÜR DIE VON DER KRANKHEIT 
	 BETROFFENEN FAMILIEN IN DER SCHWEIZ

	 FÖRDERUNG UND FINANZIERUNG DER FORSCHUNG IM KAMPF GEGEN 
	 DIE LEUKODYSTROPHIEN

	 SENSIBILISIERUNG DER ÖFFENTLICHKEIT FÜR DIESE SELTENEN 
	 KRANKHEITEN

Als Zweigstelle der Europäischen Vereinigung gegen die Leukodystrophien ist ELA 
Schweiz seit dem Jahr 2000 aktiv. Der Verein hat seinen Sitz in Tavannes im Kanton 
Bern.
ELA Schweiz erfüllt alle rechtlichen und moralischen Anforderungen gemeinnütziger 
Organisationen und ist als solche schweizweit anerkannt und steuerbefreit. Der Verein 
ist im Handelsregister des Kantons Bern mit der Nummer CH-112.383.961 registriert.

DIE LEUKODYSTROPHIEN:
Leukodystrophien sind seltene degenerative Erbkrankheiten. Sie betreffen das zentrale 
Nervensystem der kranken Kinder sowie das Myelin, eine wichtige Membran, die alle 
Nerven wie eine Kabelhülle umgibt. Die Leukodystrophien lähmen nach und nach alle 
Vitalfunktionen (Sehkraft, Hörvermögen, Sprache, Motorik usw.). In Europa sind 20 bis 
40 Geburten pro Woche von einer Leukodystrophie betroffen.



6 7JAHRESBERICHT 2022 - ELA SCHWEIZ

Die Begleitung der von Leukodystrophie betroffenen Kinder und ihrer Eltern ist die 
Hauptaufgabe des Vereins ELA. Mit einer auf die verschiedenen Phasen der Krank-
heit zugeschnittenen Unterstützung will ELA Schweiz die betroffenen Familien im 
sehr schwierigen Alltag entlasten. 

BEISPIELE FÜR DIE UNTERSTÜTZUNG DURCH ELA:

•	Finanzierung von therapeutischen Behandlungen, medizinischen Hilfsmitteln oder 
	 Pflegematerialien, die von den Sozialversicherungen nicht übernommen werden
•	Übernahme von Kosten bei medizinischen Konsultationen in einer auf Leukodystro- 
	 phien spezialisierten Einrichtung im Ausland
•	Organisation eines jährlichen Begegnungswochenendes für die Familien von ELA 
	 Schweiz
•	Finanzierung einer Erholungspauschale für Familien und kranke Kinder
•	Übermittlung genauer, aktueller und nützlicher Informationen zum Thema Leukodys- 
	 trophie, zu möglichen Therapieansätzen und zum Thema Behinderung
•	Unterstützung der Familien bei der Suche nach individuellen Lösungen (Kinder- 
	 betreuung, Umrüsten von Fahrzeugen etc.)
•	Begleitung der Familien bei allen anderen spezifischen Anforderungen

PAUSCHALE FÜR ERHOLUNGSAUFENTHALTE FÜR DIE 
FAMILIEN VON ELA SCHWEIZ
Im Jahr 2022 bot ELA Schweiz seinen Mitgliedern im Rahmen der Begleitung und 
Unterstützung der von Leukodystrophie betroffenen Familien erstmals eine Erho-
lungspauschale an.

01 / HILFE UND UNTERSTÜTZUNG FÜR DIE FAMILIEN

Das Ziel der Erholungspauschale von 
ELA Schweiz ist, den kranken Kindern, 
ihren Geschwistern sowie ihren Eltern eine 
Pause vom Alltag zu ermöglichen, der von 
den Belastungen durch die Behinderung 
bestimmt ist.
Diese finanzielle Unterstützung wird jeder 
Familie nach Meldung und nach Vorlage 
von Belegen für einen Erholungsaufenthalt 
zur Verfügung gestellt, der auf die Bedürf-
nisse des Kindes mit Behinderung abge-
stimmt ist, darunter Freizeit- oder Sport-
aktivitäten usw.

Den Stiftungen, welche die Ausrichtung 
der Erholungspauschale 2022 finanzier-
ten, dankt ELA Schweiz ganz herzlich.
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ERFAHRUNGSBERICHT VON ELTERN
Myriam Lienhard ist Präsidentin des Vereins ELA Schweiz und Mutter von drei 
Kindern: Arnaud (28) mit einer unbestimmten Leukodystrophie, Marine (26) und 
Julie (19). 
Anlässlich der nunmehr 15 Jahre als Präsidentin berichtet Myriam von ihren Er-
fahrungen.

Wann waren Sie bei Arnaud mit den ersten Symptomen konfrontiert?

Arnaud reagierte bereits nach der Geburt nicht gleich wie andere Babys. Ich hatte 
grosse Schwierigkeiten beim Wickeln, weil seine Beine sehr steif waren. 
Er weinte sehr, etwas stimmte nicht, sein kleiner Körper litt bereits.
Als er 6 Monate alt war, konnte er seinen Kopf nicht allein halten. Aufgrund seines feh-
lenden Muskeltonus befürchtete ich ein schwerwiegendes Problem. 

Wann und wie haben Sie die Diagnose Ihres Sohnes erfahren?

Im Januar 1995 wurde Arnaud in der Kinderklinik Wildermeth in Biel hospitalisiert. Er 
wurde sofort einer ganzen Reihe von Untersuchungen unterzogen, aber es konnte keine 
Diagnose gestellt werden.
So zogen sich die Monate dahin und laut dem Kinderarzt «musste ich mich daran ge-
wöhnen, ein träges Kind zu haben.» Im Alter von 4 Jahren ermöglichte ein MRI im Uni-
versitätsspital Bern dann den Befund einer Leukodystrophie. 
Als mir der Arzt erklärte, mein Kind habe noch eine Lebenserwartung von bloss einem 
Jahr, brach für mich eine Welt zusammen.

Myriam und ihr Sohn Arnaud

FAMILY WEEKEND VON ELA SCHWEIZ
Die Familien von ELA Schweiz fanden sich vom 5. bis 7. August 2022 im Hotel 
Cailler, Charmey, zu einem Erholungsaufenthalt zusammen.

Die Sitzung vom Samstagmorgen ermög-
lichte es den Eltern, sich über Themen in 
Verbindung mit dem Verein auszutauschen 
und zu informieren.
Gleichzeitig wurde von Christelle Sturtz 
Froehlicher (Patin von ELA) und Christian 
Ruch (Judo-Lehrer) ein Para-Karate-Work-
shop für die Kinder durchgeführt. 
Am Nachmittag besuchten die Familien 
das Feuerwehrdepot von Charmey, wo 
sie die Arbeit der Feuerwehrleute hautnah 
miterleben konnten.
Diese spielerische und lehrreiche Aktivität 
bot der ganzen Gruppe ein einmaliges 
Erlebnis.

Ein unvergessliches Spektakel mit Star-
jongleur schloss den Tag ab. Dabei genos-
sen die Kinder die Teilnahme an den atem-
beraubenden Nummern des Künstlers.
Am Sonntagmorgen wurden sie dann an-
lässlich eines Workshops in die Kunst des 
Jonglierens eingeführt. Dabei erfreuten 
sich die Familien an den Darbietungen 
des Duos Aliose (Alizé Oswald und Xavier 
Michel, beide Botschafter von ELA).
Das abwechslungsreiche Programm er-
möglichte allen Teilnehmenden ein wenig 
Entspannung und Abwechslung vom an-
strengenden Alltag mit der Krankheit.

ELA Schweiz bedankt sich von Herzen bei den Stiftungen, welche die Kosten für 
dieses wunderschöne Wochenende übernommen haben.

Von Leukodystrophie betroffene Familien und Kinder konnten sich an diesem Wochenende 
entspannen und neue Kraft tanken.
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Arnaud ist jetzt 28 Jahre alt. Wie geht es ihm?

Es geht ihm gut und er widersetzt sich weiterhin den Prognosen der Medizin. Dank spe-
ziellen Einrichtungen geniesst er eine gewisse Selbstständigkeit und wir unterstützen ihn 
in seinem Alltag so gut wie möglich.
Seine Krankheit hat jedoch tiefe Spuren hinterlassen: Schwerhörigkeit und motorische 
Probleme.

Wie haben Sie von ELA erfahren und wie verlief der erste Kontakt mit dem Verein?

Ich habe in einer Fernsehsendung eines französischen Senders von ELA erfahren. 
Zinédine Zidane (Pate von ELA) sprach darin vom Verein und von Leukodystrophien. 
Danach rief ich gleich ELA Frankreich an und wurde dann an Jacques Tâche verwiesen.
Er hatte eben eine ELA-Zweigstelle in der Schweiz gegründet.

Myriam, Sie wurden im Jahr 2007 Präsidentin von ELA Schweiz. Was hat sie ver-
anlasst, diese Verantwortung zu übernehmen?

Ich trat dem Verein 2001 gleich nach seiner Gründung bei. Damals gehörten ELA 
Schweiz nur zwei Familien an: die Familie Tâche und wir. Es war naheliegend, mich für 
die Besiegung der Leukodystrophien einzusetzen. 
Der Verein ELA hat mir geholfen, nicht den Boden unter den Füssen zu verlieren. Mit 
ihm habe ich gelernt, die Krankheit zu akzeptieren, und er hat mich vor allem motiviert, 
gegen diese erbarmungslose Krankheit zu kämpfen.
Dank ELA konnte ich mich mit anderen Eltern austauschen, die sich in der gleichen 
Situation befanden und mich verstanden.

Yan und Arnaud in der Sendung «Tout le monde chante pour ELA» mit Zinédine Zidane und 
Florent Pagny (Paten von ELA)

Konnte Arnaud von Therapien oder Behandlungen profitieren?

Arnaud erhielt Physiotherapie, Logopädie und Hippotherapie. Es wurden ihm auch Bo-
tulinumtoxin-Injektionen verabreicht. Das war zwar sehr schmerzhaft, aber so konnte 
man seine Beinmuskeln entspannen.

Ein krankes Kind benötigt oft mehr Aufmerksamkeit als seine Geschwister. 
Wie sind Sie mit dieser Situation umgegangen, und was für ein Verhältnis haben 
Marine und Julie zu ihrem Bruder?

Marine musste lernen, sich anzupassen und Geduld zu haben. Für sie war es schwierig, 
aber ich merkte es gar nicht, denn meine ganze Aufmerksamkeit galt Arnaud. Jeder be-
wältigte Tag war ein Sieg und es fehlte an Zeit.
Für Julie, die neun Jahre später zur Welt kam, war es dann anders und auch leichter. 
Heute sind die Beziehungen zwischen meinen Kindern von Liebe und Verständnis 
geprägt, aber sie mussten lernen, die Behinderung zu akzeptieren und mit ihr zu leben.
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FORSCHUNGSPROJEKTE
Mit einer Ausschreibung lädt ELA jedes Jahr die internationale wissenschaftliche 
Gemeinschaft ein, innovative Forschungsprojekte im Bereich der Leukodystro-
phien und der Myelin-Reparatur einzureichen.
Bisher wurden von ELA 559 Forschungsprojekte finanziert, was den Verein zum 
wichtigsten Finanzierer der Forschung über Leukodystrophien macht.

Im Laufe des Jahres 2022 (Ausschreibung 2021) finanzierte ELA International sechs 
neue Projekte (CHF 473’845.-) und erneuerte die Unterstützung für zwei laufende 
Projekte (CHF 168’030.-) im Gesamtbetrag von CHF 641’875.-.

NEUE PROJEKTE:
•	Gentherapie zur Behandlung von megalenzephaler Leuko-	 CHF	43’904.-
	 dystrophie mit subkortikalen Zysten (MLC)
•	Gentherapie der Leber mit Transgenen verbesserter Biodis-	 CHF	94’215.-
	 ponibilität zur Behandlung des erkrankten Nervensystems
	 bei Globoidzellleukodystrophie
•	Wiederherstellung der perivaskulären Abdeckung von Astrozy-	 CHF	92’920.-
	 ten in Verbindung mit MLC1-Mangel zur Heilung von MLC
•	Entwicklung von Editing-Technologien zur Behandlung der	 CHF	98’140.-
	 Alexander-Krankheit
•	Durch SCD1 vermitteltes Stoffwechsel-Rerouting Synthese	 CHF	95’240.-
	 von sehr langkettigen Fettsäuren bei Adrenoleukodystrophie:
	 eine neue therapeutische Strategie
•	Unterbrechung der deregulierten integrierten Stressantwort	 CHF	49’426.-
	 beim CACH-Syndrom

02 / FINANZIERUNG DER MEDIZINISCHEN FORSCHUNG

Können Sie uns ein besonders bedeu-
tendes Ereignis nennen, das Sie im 
Verein ELA erlebt haben?

Alle mit ELA verbrachten Momente sind 
unvergesslich. Besonders berührt hat 
mich aber die Reise von Arnaud nach 
Madrid, um Zinédine Zidane zu treffen. Es 
war sehr emotional, wie mein Sohn mit 
seinen Schienen schwankend das Fuss-
ballstadion durchquerte, um in die Arme 
dieses grossartigen Menschen zu fallen. 
Beim Schreiben dieser Zeilen kommen mir 
gleich wieder die Tränen.

Haben Sie eine Botschaft für die Fami-
lien von ELA Schweiz, für unsere Lese-
rinnen und Leser?

Sich nie entmutigen lassen!
Die Krankheit ist mit einem anderen Le-
ben verbunden, sie ist eine Reise, die man 
nicht wählt, aber wir müssen versuchen, 
uns damit zurechtzufinden.
Die Leukodystrophie von Arnaud hat mei-
nem Leben eine Wende gegeben, die ich 
nicht geplant hatte.
Die beruflichen und privaten Träume sind für immer in die Ferne gerückt, aber das gehört 
auch zum Leben.

All unseren grosszügigen Spendern, ohne die ELA nicht existieren könnte, bin ich sehr 
dankbar.
Mein Dank gilt auch euch Familien, dass ihr so seid wie ihr seid, und den Kindern von 
ELA, dass ihr uns Liebe und Hoffnung schenkt.

Begegnung mit Zinédine Zidane
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ENGAGIERTE PATINNEN UND PATEN VON ELA
Zahlreiche Persönlichkeiten aus Sport und Kultur engagieren sich an der Seite von 
ELA. Ihre Bekanntheit ermöglicht es dem Verein, die Öffentlichkeit für den Kampf 
gegen Leukodystrophien zu sensibilisieren.

03 / SENSIBILISIERUNG DER ÖFFENTLICHKEIT

ELA Schweiz dankt allen Patinnen und Paten herzlich für ihre Unterstützung der 
von Leukodystrophie betroffenen Kinder.

Im Jahr 2022 konnte ELA Schweiz bei 
karitativen Veranstaltungen und Unter-
stützungs-Events von der geschätzten 
Mitwirkung der Botschafterinnen und Bot-
schafter des Vereins profitieren.

Didier Défago an der Orientierungsschule 
Sarine OuestDas Duo Aliose mit Laurin und seiner Mutter

Konzert von Paul Mac Bonvin anlässlich 
der Veranstaltung «Défironman für ELA»

Zébrano (Ballonkünstler), Arnaud und 
Damien Amigoni (Schlagzeuger von Tafta)

LAUFENDE PROJEKTE:

•	Charakterisierung der lysomalen Dysfunktion und gezielte	 CHF	97’000.-
	 Intervention bei X-ALD
•	Warum scheitert die Regeneration der X-chromosomalen	 CHF	71’030.-
	 zerebralen Adrenoleukodystrophie?

KOLLOQUIUM UND SYMPOSIUM ELA 2022

FAMILIEN-FORSCHER-KOLLOQUIUM

An dieser virtuellen Veranstaltung nahmen von Leukodystrophie betroffene Familien und 
an dieser Krankheit Forschende teil. 
Am 26. und 27. März gab das Kolloquium von ELA den Familien Gelegenheit, sich über 
die Fortschritte der Forschung zu informieren und sich mit Forschenden auszutauschen.
Das wissenschaftliche Programm 2022 legte den Fokus auf die klinischen Versuche und 
versammelte rund 20 internationale Fachleute sowie über 180 Familien.

ELA-SYMPOSIUM

ELA organisierte im September 2022 ein virtuelles Symposium, an dem medizinische 
Fachleute, Vertreter der Pharmaindustrie, Gesundheitsbehörden und Familien teilnah-
men.
Der Schwerpunkt dieser fünften Ausgabe lag bei Begriffen wie Ethik, Deontologie und 
Integrität als Diskussionsgrundlage für den Zugang zu innovativen Behandlungen.
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04 / EREIGNISSE 2022

LAUF LOS FÜR ELA IM UNTERNEHMEN
In der Schweiz beteiligten sich über 1’800 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter aus 
rund vierzig Unternehmen an der nationalen Aktion «Lauf los für ELA im Unter-
nehmen!». Dank dieser beeindruckenden Mobilisierung konnte eine Summe von 
CHF 62’258.– gesammelt werden.

LAUF LOS FÜR ELA IN DER SCHULE
Im Jahr 2022 wurden in der Primarschule Court sowie in den Orientierungsschulen 
Gibloux und Sarine Ouest die Turnschuhe angezogen, um den Kampf gegen Leu-
kodystrophien zu unterstützen. 

MPS FAB Private Bank

Michael Page Ardentis

Allianz Schweiz
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07. 05. 2022	 Show « Infinity Hypnose » – Tramelan
07. 05. 2022	 Mahé-Verkauf – Alle
09. 06. 2022	 Bussy-Chardonney läuft für ELA 
16. 06. 2022	 Golf-Friends for ELA – Bad Bellingen (D)
02. 07. 2022	 Feu contre la maladie ! – Saint-Triphon
01. 08. 2022	 Handwerksmarkt – Chevroux
13. 08. 2022	 Vintage-Party « Tous Ensemble » – Boudry
20. 08. 2022	 Défironman für ELA – Le Landeron
20. 08. 2022	 Stephs Challenge – Grand Raid BCVS
05. 11. 2022	 Night Run Morges zu Gunsten von ELA – Morges
27. 12. 2022	 Gala-Spiel des HC Tramelan – Tramelan

VERANSTALTUNGEN ZU GUNSTEN VON ELA IM JAHR 2022 INFINITY HYPNOSE FÜR ELA
Stéphanie Krieger, der die Anliegen von ELA nahegehen, beschloss, mit einer Auf-
führung ihrer Hypnose-Show «Infinity Hypnose» die Bekämpfung von Leukodys-
trophien zu unterstützen.

Am Samstag, 7. Mai 2022, entführte die von der TV-Sendung «Incroyable Talent» 
bekannte Hypnotiseurin ein fasziniertes Publikum auf eine unvergessliche sensorische 
Reise.
Alle Zuschauerinnen und Zuschauer, welche die Eignungstests bestanden, wurden zu 
Helden ungewöhnlicher Abenteuer in einer Welt, in der Traum und Wirklichkeit ineinan-
der übergingen. 
Das Publikum im Saal La Marelle in Tramelan war völlig gefesselt von dieser verblüffen-
den und emotionsgeladenen Performance.

ELA Schweiz dankt Stéphanie Krieger und ihrem Team, der Gemeinde Tramelan, 
den Partnern und Sponsoren für die Unterstützung dieser eindrücklichen Show.

Bussy-Chardonney läuft für ELA

Mahés Scheckübergabe

Feu contre la maladie !

Stephs Challenge
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DÉFIRONMAN FÜR ELA
Am Samstag, 20. August 2022, bewältigten Serge Salomon und Jimmy Ravier die 
Herausforderung, die Distanz eines Ironman – 226 km Laufen, Schwimmen und 
Radfahren – zurückzulegen.

GOLF-FRIENDS FOR ELA
Conny Cuordoro (Patin von ELA) und Doris Lehner führten am 16. Juni 2022 auf 
dem Golfplatz Drei Thermen, Bad Bellingen (D), die zweite Auflage des Golfturniers 
«Golf-Friends for ELA» durch.

Die Veranstaltung endete mit einem geselligen Essen im Restaurant Cuor d’Oro (Haupt-
sponsor) in Muttenz, bei dem Pascal Priamo, Geschäftsleiter von ELA Schweiz, von den 
Organisatorinnen ein Scheck in Höhe von CHF 6’300.- überreicht wurde.

ELA Schweiz dankt Conny und Doris, den Sponsoren und allen Teilnehmenden 
herzlich.

Diese besondere Challenge fand in Le 
Landeron statt und am Zielort wurde ein 
festlicher Empfang organisiert. Für das 
Publikum ging die Zeit dank zahlreicher 
Attraktionen im Nu vorbei: Ballonkunst mit 
Zébrano (Pate von ELA), Hüpfburg, offe-
ne Musikbühne, Konzert von Paul Mac 
Bonvin (Pate von ELA), Tombola, Buvette 
und Verpflegung.
Die Sponsoren der Challenge, die Ein-
nahmen aus der Tombola und dem Ver-
pflegungsangebot ermöglichten es den 
beiden Sportlern, Myriam Lienhard, Prä-
sidentin von ELA Schweiz, einen Scheck 
in Höhe von CHF 10’700.- zu überreichen.

Herzlichen Dank an Serge, Jimmy, Magali und Emmanuelle für ihre grosse Solida-
rität sowie den Partnern, Sponsoren und Freiwilligen für die grosszügige Unter-
stützung.
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DER VORSTAND VON ELA SCHWEIZ
Die Führungsorgane von ELA Schweiz sind die Generalversammlung (aktive Ver-
einsmitglieder), der Vorstand sowie die Revisionsstelle. Die Vorstandsmitglieder 
werden von der Generalversammlung für drei Jahre gewählt:

	 05 / VEREIN UND ZAHLEN

NIGHT RUN MORGES ZU GUNSTEN VON ELA
Die Auflage 2022 des Night Run Morges wurde zugunsten des Kampfes gegen 
Leukodystrophien ausgetragen. Über 2’000 Personen nahmen am Samstag, 
5. November 2022 in Morges an dem von Laurent Savoyen organisierten Lauf teil.

Die Läuferinnen und Läufer bewältigten vier unterschiedliche Streckenlängen und meh-
rere Patinnen und Paten von ELA waren mit dabei: Christelle Sturtz Froehlicher, Sarah 
Tharin, Alizé Oswald, Xavier Michel und Damien Amigoni.
Bemerkenswert die herausragende Leistung von Théo, der von Leukodystrophie betrof-
fen ist und in Begleitung seiner zwei Guides 10 km zurücklegte.
Diese beeindruckende Sportveranstaltung ermöglichte es, Pascal Priamo, Geschäfts-
leiter von ELA Schweiz, einen ausserordentlichen Scheck in Höhe von CHF 15’000.- zu 
überreichen.

ELA Schweiz dankt den Organisatoren und Freiwilligen, den Sponsoren, Teilneh-
menden, Familien sowie Patinnen und Paten von ELA von Herzen für ihren Einsatz.
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MYRIAM LIENHARD
Präsidentin
(betroffene Familie)

SONJA SUTTER
Vizepräsidentin und Kassiererin
(betroffene Familie)

FRÉDÉRIC HAEFELI
Mitglied
(betroffene Familie)

DIETER GYGLI
Mitglied
(betroffene Familie)

AUDE PERRENOUD
Sekretärin
(betroffene Familie)

SAMUEL SCHMID
Mitglied
(Pate von ELA und Alt-Bundesrat)



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

Für Ihre Spenden:
IBAN CH02 0900 0000 1737 1750 7

Danke!

WIR HABEN HOFFNUNG
DANK IHNEN


