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L'association ELA Suisse

ELA Suisse est lantenne nationale de lAssocio-
tion Européenne contre les Leucodystrophies
(ELA), créée en 1992 en France et reconnue d'uti-
lité publique.

L'association est dirigée par des parents d'en-
fants malades. Elle regroupe des familles mo-
tivées et informées qui unissent leurs efforts
contre les leucodystrophies sur le territoire hel-
vétique en poursuivant trois missions sociales
principales:

g” Accompagner et soutenir les familles
affectées par la maladie en Suisse

0 Développer et financer la recherche
pour lutter contre les leucodystrophies

@ Sensibiliser lopinion publique sur ces
maladies orphelines

ELA Suisse est active depuis 'an 2000, son siege
se trouve & Tavannes dans le canton de Berne.

Les leucodystrophies, c'est quoi

Le systeme nerveux, c'est
d'abord du courant qui
passe dans une gaine

«Mets tes baskets et bats
la maladie», comment ¢a
marche?

Depuis 1994, lassociation invite tous les éta-
blissements scolaires a se mobiliser en faveur
de la lutte contre les leucodystrophies a tro-
vers sa compagne «Mets tes baskets et bats la
maladie». Depuis sa création, plus de 4,7 mil-
lions d'éleves y ont déja participé.

L'opération est entierement gratuite, fournie
clé en main et est soutenue par tous les dé-
partements romands de linstruction publique.
Ecoles, colleges, lycées, gymnases... vous pou-
vez tous y participer!

Cette opération est une réponse concrete a la
volonté de la communauté scolaire de:

+ valoriser lengagement des jeunes

« créer des projets éducatifs interdiscipli-
naires

+ promouvoir la solidarité et léducation a
la citoyenneté

Les fonds ainsi collectés gréce au principe
simple de JE cours, TU parraines, IL vit repré-
sentent plus de la moitié des sommes conso-
crées par ELA a la recherche médicale et a lac-
compagnement des

familles.

D

Pour un enfant atteint
de leucodystrophie, le
courant a de plus en
plus de peine & passer

Les leucodystrophies sont des maladies génétiques orphelines dégénératives.

Elles détruisent le systéme nerveux central (cerveau et meelle épiniére) des enfants touchés. Elles
affectent la myéline, substance blanche qui enveloppe les nerfs & la maniere d'une gaine électrique.
Dans les leucodystrophies, la myéline n'assure plus la bonne conduction des messages nerveux.
Elle ne se forme pas, se détériore ou est trop abondante. Les leucodystrophies paralysent peu
O peu toutes les fonctions vitales (vision, ouie, parole, motricité, mémoire, déglutition, etc) et en-
trainent trop souvent le déces des enfants malades.

En Europe, les leucodystrophies concernent 20 & 40 naissances par semaine.
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S'inscrire

Votre établissement peut s'inscrire a tout mo-
ment de lannée scolaire.

Vous étes libre de retenir la date de votre choix
pour organiser un événement, le plus souvent
sportif, durant lequel vos éléves prétent sym-
boliquement leurs jombes & leurs camarades
malades qui ne peuvent plus courir.

Cet événement peut trés simplement s'intégrer
dans une manifestation déjd au progromme
de lagenda scolaire.

(Course d'école, journée sportive ou hors
cadre...)

2¢ ETAPE

Plusieurs moyens d'inscription:

@ Sur notre site
www.ela-asso.ch
(remplir le formulaire en ligne)

Par téléphone
032 48146 02 - bureau ELA Suisse

Par e-mail
info@ela-asso.ch

Sensibiliser et informer les éléeves

Projection de la vidéo de sensibilisation «Mets tes basketsy aux éleves du Cycle dOrientation de Sarine-Ouest

Suite & lenregistrement de votre inscription,
nous vous remettrons gratuitement le matériel
suivant:

* Une vidéo de présentation de 15 minutes
(DVD)
* Des carnets de parrainage

 Des aoffiches d apposer dans votre
établissement

* Des dossards autocollants
* Une banderole

* Des tee-shirts pour les enseignants
responsables

« Un guide pédagogique

Lo phase de sensibilisation, dune durée de
quarante-cing minutes, intervient générale-
ment trois & quatre semaines avant [événe-
ment sportif.

Un représentant J'ELA Suisse organise,
conjointement avec la direction et le corps
enseignant, une présentation destinée & sen-
sibiliser et informer les éléves (par degré ou re-
groupement de classes).

A lissu de cette sensibilisation, les carnets de
parrainage sont distribués aux éléves, ce qui
leur permet de trouver des parrains jusqu'a la
date de lévénement.



N
ELA/

3¢ ETAPE

s tes
SoRieLs!

Collecter les dons

Chaque éléve regoit un carnet de parrainage qui lui permet de rechercher des par-
rains financiers (famille, amis, voisins, commergants..) pour «sponsoriser» son effort en
faveur des enfants atteints par une leucodystrophie. Il estimportant de bien préciser les consignes
d'utilisation.

Carnet de parrainage, page 1

(A
®
®

Dés réception, l'éleve inscrit son
nom et la classe & laquelle il
appartient.

Votre établissement & la possi-
bilité de timbrer les carnets de
parrainage (& choix).

Tous les carnets sont numéro-
tés et donc individualisés (ceci
pour faciliter le contréle de la

collecte).

Carnet de parrainage, page 2
et suivantes

®

Précisions importantes

L'éleve a la possibilité de trouver
10 donateurs pour soutenir son
effort (10 feuillets par carnet).

LLe donateur inscrit ses coordon-
nées sur la souche et le montant
de son don sur la souche ainsi
que sur le feuillet qu'il garde
comme quittance.

L'éleve récupere directement
largent.

PARTIE A LAISSER
SUR LA SOUCHE

ets tes

ELT\\’/' g§¥.§$§ "

Eléve

Cachet de I'établissement

Classe

(B)

‘ Carnet n® @ |

BONS REMPLIS

LS, tes
%ﬂ g:t§l:mala$es !
|

PARTIE A CONSERVER
PAR LETABLISSEMENT

Pour tout renseignement :

Association ELA Suisse
Route de Tramelan 7

2710 TAVANNES

Rejoignez-nous sur Facebook et Twitter
GELASuisse.

C]

Carnet n* , N
| ametn L'espoir est la !

Souche (éléve)

qske

et bats la maladie

DONATEUR

Nom

Prénom

Adresse

®

Code postal

Ville

E-mail (facultatif)

et
Rkats!
ELA/

Feuillet (maitre de classe)

PARTIE A CONSERVER
‘ PAR LE DONATEUR

AL sy

La campagne citoyenne de IAssociation
ELA dans les établissements scolaires avec
le soutien des départements cantonaux_de
Finstruction publique (Berne, Fribourg, Genéve,
Jura, Neuchatel, Vaud, Valais).

mbaskels:
ELA! et bats la maladie
alécole

Merci pour votre don.

Association ELA Suisse
Route de Tramelan 7

2710 TAVANNES

W ela-asso.ch

B L easiisse %

AT
; |
3 - S
£

Souche (éleve)

Feuillet (donateur)

Le donateur décide lui-méme du montant de son soutien (don fixe), il ne s'agit pas d'une récolte de
fonds «aux kilométres» ou «au nombre de tours».

Les sommes collectées et les souches du carnet de parrainage sont rapportées aux maitres de
classe quelques jours avant la date de 'événement.
A la demande des départements de linstruction publique, tous les carnets sont individualisés
grace a leur numérotation. Le systeme de carnet a souches permet une vérification simple et ra-
pide des sommes versées et la numérotation autorise un contréle efficace.
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Organiser 'événement
sportif «Mets tes baskets»

Le plus souvent, il s'agit d'une journée spor-
tive ou d'une course pédestre mais lopération
«Mets tes baskets et bats la maladie» peut
étre réalisée par le biais d'autres activités phy-
siques (cross scolaire, joutes, tournoi, test des
12 minutes, course d'orientation..) ou cultu-
relles (spectacles, expo photos, etc.).

Si vous souhaitez renforcer limpact de votre
événement et en faire une journée particuliere,
nous vous donnons quelques pistes dans le
guide pédagogique, fruit de lexpérience accu-
mulée depuis prés de 25 ans.

Action de [école primaire d'Hauterive Journée sportive de lécole primaire de Develier, clétu-
rée par une explosion de couleurs
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Retour a ELA Suisse

Apres lévénement, nous vous remercions de
nous retourner les souches des carnets de
parrainage ainsi que le matériel non-utilisé.

Votre contact:

L'équipe d'ELA Suisse se tient a votre entiere
disposition pour vous accompagner et
répondre a toutes vos questions.

L'argent récolté peut-étre remis a
lassociation soit:

@ En espéces au représentant JELA
Suisse lors de la manifestation

Par virement sur le CCP 17-371750-7
IBAN CHO02 0900 0000 1737 1750 7

Par téléphone
032 4814602

ou par e-mail
@ info@ela-asso.ch

merci O tous les éleves et enseignants qui soutiennent ELA

CONTINUEZ, PLUS QUE JAMAIS NOUS
AVONS BESOIN DE VOUS!

ELA Suisse
Rue de Tromelon 7 | 2710 Tavannes | Tél 032 48146 02

info@ela-asso.ch | wwwela-asso.ch | CCP 17-371750-7 | IBAN CHO02 0900 0000 1737 1750 7



tes

Soskats!

S
Q2

Revue de presse

ont organisé une riécolte

de 6500 fr,

ne semaine d'études, dr_:ﬁ ftudiantes
a. Elles i ont remis hier un chéque

le cadre d'w
GYMMASE FRANCAIS Dar:.r. 2
de fonds en faveur de l'association El

De la pratique pour la bonne cause

¥ T

gl SRR

e s, hivr, bes
Hiles avarem ek

MOUTIER Les écoles se mobiliseront pour l'association ELA le 28 mai
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infirmiere scolaire), Monia Koenig (directrice adjointe des écoles primaires),
recteur ELA Suisse) ceuvrent a lorganisation de Iaction du 28 mai, CBORK

odriguez (directeur adjoint ELA Suisse), Juliane Kouyoumdijian (i

& pierre-Yves Monnin (directeur de I'école secondaire) et Pascal Priamo (di

. . 7 - de  municipales et de IInstruction
sécole secondaire récolte TRAMELAN Les &léves de lécole secondaire ont coury publique G canton de Ban
L eCO e 1 P.p'ur Ia bcrnng cause oit  sexprimeront. Notamment de la
ef-  partie, la maire de Moutier Maxi-
1 1 ,000 francs pour ELA - er. me Zuber et le chef de la section
n m a on o u r 1= francophone de I'Office de len-
- seignement préscolaire et obliga-
fe- toire, du conseil et de Torienta-

L1 LR . r et tion Steve Blaesi chausseront
u ‘-,_.?H es ailleurs eux aussi leurs baskiat:

Premiére école du Jura ber-
nois a rejoindre I'action de
solidarité Mets tes baskets et
bats la maladie - et avec quel
résultat! -, le college secon-
daire imérien a vécu mardi une
journée d’athlétisme trés parti-
culiére.

ELA, I'Association européenne
contre les leucodystrophies, dont
la figure emblématique est évi-
demment Zinedine Zidane, lutte

ELA vise a soutenir financiére-
ment la recherche médicale con-
tre ces maladies, tout en appor-
tant de l'aide aux enfants et aux
familles directement concernes.

Des pionniers .
dans le Jura bernois
Pour trouver des fonds, ELA a
lancé une action baptisée Me_ts
tes baskets et bats la maladie.
Nes milliers de ienas ea sant ma-

qu'ils ont récolté trés exactem
11’100 francs. Une somme ¢
sidérable, par les temps qui ¢
rent!

Sport solidaire

L'école secondaire a chois
faire coincider la remise de
magnifique chéque, a l'assc
tion ELA, avec sa traditiont
journée d'athlétisme, laque_lh
déroulait mardi sous le soleil.
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PERY
Joli chéque pour ELA Quelque 130 élves de [école primaire
de Péry ont participé & lopération «Mets tes baskets et bats la
maladie en faveur de I'association ELA, qui aide les enfants atteints
de leucodystrophies. Grace au parrainage de leurs efforts physiques,
les éléves ont récolté le chéque de 5300 francs, qui a été remis

COLLEGE DE LA SUZE Les éléves ont marché pour l'association ELA

pour effectuer le Parcours pédes-
@ tre prévotois en compagnie des
écoliers. «Notre association peut
aussi compter sur le parrainage de
nombreuses personnalités publi-

Quelques kilométres contre la maladie

Les éléves du college de la Suze
ont participé hier a Taction
«Mets tes baskets et combats la
maladie», afin de récolter des
fonds en faveur de l'association
ELA, qui lutte contre les leuco-
dystrophies, des maladies rares
dorigine génétique.

Sur le coup de 8h, les quelque
260 éleves de e, 10e et 11e an-
née Harmos sont partis de leur
college pour rejoindre les ter-
rains de sport aux Marais-de-
Miache. Préalablement a cette
marche, ils avaient requ pour

mission de récolter des fonds au-
présde leur famille et de leur en-
tourage. Au total, une somme de
5281 francs a pu étre rassem-
blée. Apres avoir salué «leffort
extraordinaire» des écoliers, le
directeur de la Formation, de la
culture et du sport Cédric Né-

L .
Le vice-directeur de I'école de la Suze Christophe Latscha a coté de
Maurane, la sceur d'une de ses éléves touchée par la leucodystrophie. DNI

mitz a remis le chéque & Magali
Haefeli, responsable de cette ac-
tion pour ELA.

Vice-directeur de Iécole de la
Suze - un des 20 établissements
qui ont participé a l'action en

Suisse —, Christophe Latscha
était ravi de lengagement des
éléves. «Cest la premiére fois que
notre journée sportive annuelle se
déroule dans le cadre dune action
caritative», a-t-il relevé.

«Cest trés motivant de se dire

qulon peut aider a combattre cette
maladie», a confié Deusthi, l'une
des éléves. Touché par le sort de
Maurane, la sceur d'une de ses
camarades victime de leucodys-
trophie, Christian a quant a lui
promis «dessayer de récolter en-
core plus dargent la prochaine
fois». En novembre dernier, les
éleves avaient déja été sensibili-
sés a cette pathologie a Iocca-
sion d'une dictée organisée par
ELA. Cette derniére récolte cha-
que année 100 000 fr. grice a
«Mets tes baskets et combats la
maladie». © pNI
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MARIE DORSAZ
Courir en faveur des en-
fants qui ne peuvent plus
faire de sport. Ce sera la
mission des éleves du cy-
cle dorientation et de
sixieme primaire de Mon-
they, le vendredi 15 mai,
dans le cadre de I'opéra-
tion «Mets tes baskets et
bats la maladie». Une ac-
tion mise en place par
I'Association européenne
v lawendvetro-

Revue de presse

Deuis 1994, prés de 2,2 millions d'éléves ont fait
un effort sportif en faveur de I'association ELA. Loo

OPERATION DE LASSOCIATION EUROPEENNE
CONTRE LES LEUCODYSTROPHIES A MONTHEY

Une course
contre la maladie

sont informés sur les ma-
ladies en classe. lls déli-
yrent ensuite le message
de solidarité d’ELA a leur
entourage et trouvent des
parrains qui acceptent de
sponsoriser leur effort
sportif. «Nous contactons
régulierement les établis-
sements scolaires  pour
leur proposer de partici-
per a cette opération», €x-
pliquele responsable Dé-
veloppement

Les écoliers d’Ayt .‘ baz N e
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«Mets tes baskets
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MOB“JSES Plus de 800 éléves montheysans ont pravé la pluie,

hier aprés-midi, pour venir en aide a I'Association
européenne contre les leucodystrophies (ELA). Au programme: une
heure et demie de marche sur douze parcours tracés a travers la ville.
Au préalable, chaque participant avait recu pour mission de récolter
des fonds dans son entourage. Dot un chéque de 24 000 francs
remis a un responsable d'ELA (Suisse) en fin de journée. Parrainée
par Zinedine Zidane, I'association soutient les enfants et les familles
concernés par les leucodystrophies, maladies génétiques orphelines
qui affectent le cerveau, la moelle épiniére et toutes les fonctions
vitales. Prochaine étape de l'action intitulée «Mets tes baskets et bats
la maladie»: Villars, vendredi prochain, a linitiative de I'école
internationale La Garenne. MONTHEY, LE 15 MAI 2009
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i d’ELA
Projet pédagogique en faveur oty
«Mets tes baskets et bats la maladie!»
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gé pour ELA

ole de la Condémine ont chaussé hier leurs baskets pour soutenir Ia

. ilisation sur les leucodystrophies en novembre 2013, 330 éléve
leurs enseignants ont fait parrainer leurs efforts pour réunir 16627 frany;. A p vy

directeur d'ELA Suisse, I'Association européenne contre es leucodystrophi
daire: chorégraphie le matin, marche jusqu'au terrain de football 3 Broc e

Ce montant a été remis 4 Pascal Priamo,
s, au terme d'une riche journée soli-
t pose d'une poya de chaussures, sM

Bouger pour ceux q\;_ ne‘ le peuvent
s d’une action!
pi‘ir:i Es:el:‘%éﬁ que l'association euro-
péenne contre les leucosystrophies (ELA)
a lancé aux 220 enfants des cercles sicr
laires de Féﬁgny-Méniérzs et thelry-\h le-
-Surpierre-Prévondavaux. _

ni";\ﬁ : d’;buté ilya quelqu_es Semal:
nes par un contact en(re' Lon_anne Bat
liacas, responsable d'glabllssemen‘
des deux cercles scolaires et Pascal
Priamo, directeur ELA SU|sse. )

Ce dernier est venu preselrjter I'asso-
ciation aux enfants ainsi qu'a leurs_pT_-
rents, en avril dernier et les a sensibil ‘l
sés a laction menée par ELA qui re?o -
te des fonds pour la rech_erche et l'ac-
compagnement des familles des en-
fants malades.

isiasmeés, c
IeEgg::: enseignant ont organisé um:I
marche qui les a menés de Surpierre
Cheiry, un repas en commun etc\;;\i
flash-mob sur le terr’;n_dﬁ‘ foot de

iredi dernier 21 juin.
ry[;/jr;?u les semaines précédentes, les
enfants ont fait parrainer Igurs euort_ls
par leurs parents, leurs amis e"lesllll;
lageois qui ont permis de‘ récol e_

13’749 fr, somme remise apre_s la dan-
se au président de I'association.

«J'ai rencontré ici une fn?wellleyge
mobilisation et un bel intérét des éle-
ves vis-a-vis des enfants moins chan-
ceux qu'eux. Je leur adresse mes r:e:
merciements et un grand coup de cl at
peau ainsi qu’au corps ens_e\gf\anl e
aux donateurs qui ont permis d’obtenir

i 0. A
CT_Iean?eTcodystrophies sont_ considé-
rées comme maladies orphehﬂes e} n:
bénéficient d’aucune subvention fede-
rale ni cantonale. Seule linitiative p;l-
vée peut apporter de I'eau i?u moulin de
|a recherche dans le but d’enrayer ces
mg\ea?\fribreuses personnalités, Ziné-
dine Zidane, Didier Defago, Pascal Zu-l

berbuhler, Julien Laurence, Sam\:e

Schmid et Christophe Ifegkels, entre
autres, ont été sensibilisés & cette cau-
se et se sont engagés pour parrainer
ELA. dan

-
Plus dlinfos sur 'association ELA:
ela-asso.ch
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pour battre la maladie», tel est le sio
Ouru pour une bonne cause, le Jjeudi
recolter des fonds en faveur de I'association ELA (Associatio
phies) qui finance la recherche médicale et soutient les en
maladie génétique affectant le cerveau, la moelle épiniére et
Cette opération de solidarité s'inscrit dans I'action de Nogl
réaliser chaque année. Plus de 170 jeunes, parmi les 22 classes
prété leurs jambes aux enfants malades apres avoir trouvé de:
tout dans une ambiance caractéristique des Féates. Une opérati
permis aux éléves de récolter une belle somme et d'offrir uf
malades.

gan repris par les éléves du CO de
11 décembre dernier. Leur mission:
N européenne contre les leucodystro-
fants et familles concernés par cette
Peu a peu toutes les fonctions vitales.
que le CO diderain a I'habitude de
de I'établissement broyard, ont donc
S parrains soutenant leurs. efforts, le
lon parfaitement réussie puisqu’elle a
N beau cadeau de No&l aux enfants
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iis n'ont pas mena
efforts pour battre [2
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BMOBILISATION DANS LES ECOLES

Les éléves mettent leurs baskets pour
lutter contre les maladies orphelines

> ELA, I'association euro-
péenne contre les leuco-
dystrophies, organise
des journées sportives
dans les écoles pour récolter
des fonds.
> Touchant 80 enfants en
Suisse, lesleucodystrophies
sont des maladies rares
et donc négligées
par les grands laboratoires.
> Plus de mille écoliers
de toutleJura ont répondu
al'appel d'ELA, dans le but
de soutenir les familles
touchées et de financer
la recherche.

«Pas de doute, le Jura est en
force om0 =

BHAUTE-SORNE

Deuxcla

ous pouvez étre fiers de vous!
<<V Vous pouvez vous d_lre.q\?e
vous avez fait partie de cette victoire:»
Pascal Priamo, de I’Association euro-
péenne contre les lehllcodysm_)ll)hl'es
(ELA) en Suisse a ainsi remerci¢ h]ir
200 éléves de 1'Ecole secondaire de la
Haute-Sorne (ESHS). Ces _dermeis
ont récolté 8200 fr. a I'occasion dg ta\
campagne «Mets tes Dbaskets et Ee s
la maladie» organisée par ELA. Les
classes de 9° et 10" Ha}'m?s ont aussi
marché pour soutenir T'association
lors de la semaine a thémes proposée
par I'école. «Cela permet aux éleves
de se rendre compte que mnous
n’avons pas tous les mémes chgpces
et qu'il existe de graves malaE 1e_slf>,
explique leur enseignante m:l ie
Chévre, La somme récoltée va aider
des familles touchées et au 4evelop-
pement de la recherche médicale. k8

gé leurs ‘
maladie

La classe de 10° HarmoS de I'Ecole set

o S L &
A chaque tour de piste, un gobelet de sable, symbole du petit geste qui
finit par déplacer les montagnes. Ici au stade de la Blancherie, & Delémont.
———— —~ PO v stade dela Blancherie, a Delémont.
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‘es de'Ecole secondaire de la Haute-Sorne. rioTos Ty
—— - —-arauteome. PHOTOSTIM

Oté amassé  campagne «Mets tes baskets et
stpasfini:la  bats la maladie». Les éléves,

[
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sses prétent leurs jambes a des malades atteints de |eucodystrph|e

I'association ELA.
daire de la Haute-Some a participé 3 une marche de 11 km en faveur de
con
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précise Magali Haefeli, coordi-
natrice d’ELA Suisse. Car ces
graves maladies orphelines
sont bien trop rares ~ donc peu
rentables — pour inciter les la-
boratoires A 8’y intéresser.
L'un des roles d’ELA, asso-

ciation active dans toute I'Eu-
Tope, est donc d’activer la re-
cherche médicale. «Les résul-
tats sont encourageants, car
nous avons pu a ce jour identi-
fier génétiquement 23 de ces
maladies, caractérisées par la
dégénérescence de la myéline,

la gaine qui entoure nos cables

nerveux. Quatre enfants ont

ainsi pu étre sauvés par théra-

pie génique, et c'est le virus

inactivé du sida, utilisé com-

me vecteur cellulaire, qui a
permis ce processus révolu-
tionnaire»,  s’enthousiasme
Magali Haefeli.

Zidane parrain d’ELA

L'autre but d’ELA est la sen-
sibilisation du public 2 ces ma-
ladies peu connues. Elle se fait
notamment par l'opération
«Mets tes baskets», qui mobi-
lise chaque écolier et interpel-
le son entourage. «Collecter de
Targent pour autrui est Iap-
prentissage d'un geste ci-
toyen», souligne Barbara Wil-
lemin-Fehr, ~enseignante 2
Bassecourt.

Enfin, le soutien aux famil-
les est un axe majeur de I'ac-
tion d’ELA. Les fonds récoltés
permettent d’améliorer la qua-
Titd de vie des malades et de




