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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.

'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 lan 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'éléeves 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 épiniere) des enfants touchés. Elles
offectent 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 éleves prétent sym-
boliquement leurs jombes & leurs camarades
malades qui ne peuvent plus courir.

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

(Course décole, 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 o 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, d'une durée de
quarante-cing minutes, intervient générale-
ment trois & quatre semaines avant lévéne-
ment sportif.

Un représentant JELA 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 éleves, ce qui
leur permet de trouver des parrains jusqu'a la
date de lévénement.
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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 est important de bien préciser les consignes
d'utilisation.

arnet de parrainage, page 1 e e e
Cornet de parrainage, pace T | yete . ot
Q Dés réception, l‘éléve inscrit son F\'@ ! F\%

nom et la classe o laquelle il .a i a
appartient. e 33
@ Votre établissement & la possi- e Q - E
bilité de timbrer les carnets de ot T - -
porro'moge (é ChO|X) @ Pour tout renseignement :
/ g Association ELA Suisse
@ Tous les carnets sont numéro- sonorcurcs N : o TAANES |
tés et donc individualisés (ceci e A
poour faciliter le contréle de la [camet v @ | [camet @ Lespoir st |
collecte).
I [ I
Souche (éléve) Feuillet (maitre de classe)
Corngt de parrainage, page 2 Mgts s ets o)
et suivantes kets:

et bats la maladie La campagne citoyenne de FAssociation
) ELA dans les établissements scolaires avec
alécole le soutien des départements cantonaux de

et bats 1a ma!adle

L'éleve a la possibilité de trouver SONATEUR e N v v S
10 donateurs pour soutenir son o o
effort (10 feuillets par carnet). d“—®7
@ Le donateur inscrit ses coordon-
nées sur la souche et le montant Emai (zcutatn

de son don sur la souche ainsi sositon L e
que sur le feuillet qu'il garde M@:“ ey ‘
comme qittance. a e

| -~ spoir est la |
L'éleve récupere directement | M |
largent.

Souche (éleve) Feuillet (donateur)

Précisions importantes

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 pres de 25 ans.

Action de lécole primaire dHauterive Journée sportive de [école primaire de Develier, clotu-
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 especes au représentant JELA
Suisse lors de la manifestation

B Par virement sur le compte
9 IBAN CHO02 0900 0000 17371750 7

Par téléphone
032 48146 02

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

merci Q tous les éléeves et enseignants qui soutiennent ELA

CONTINUEZ, PLUS QUE JAMAIS NOUS
AVONS BESOIN DE VOUS!

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

info@ela-asso.ch | wwwela-asso.ch | IBAN CH02 0900 0000 1737 1750 7
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EMOBILISATION DANS LES ECOLES

Les éléves mettent leurs baskets pour
lutter contre les maladies orphehnes

4
MOUTIER Les écoles se mobiliseront pour lassociation ELA le 28 mai

Mille éléves mettent leurs baskets

» ELA, I'association euro-
péenne contre les leuco- s 7
rophi i Sont bien trop rares — donc peu

e o rentables — pou inciter les 12

des journées sportives boratoires a 'y intéresser.

dans les écoles pourré(ultev Tles AELA, asso

des fonds. ciation active dans toute I'Eu-
Tope, est donc dactiver la re-

* Toudhart 80 enfs o0 cherche miédicale. «Les résul-
lats sont encourageants, G

ots avons pu 4 ce jour identi-
Fer génétiquement 23 de ces
‘maladies, caractérisées par 1

Suisse, lesleucodystrophies
sont des maladies rares

et donc négligées

parles grands laboratoires.

» Plus de mille écoliers
detoutlejuraont répondu . Quatte ¢ '
insi pu étre sauvés par théra
1t 3 remettre a 'associa- pie génique, et clest le viru:

Les écolersdu primaire de Delémont se préparert

alappel d’ELA, dans lebut
fon ELA e fruit de leur récolte

de soutenir les familles
touchées et de financer
larecherche.

«Pas de doute, le Jura esten
Ces mots

[ .
Achagque tour depiste,

it o déplacerles montagnes. i v stade dea Blanchere 3 Delémont. i

permis ce processus
tionnaire», _senthousiasi

Magali Haefeli.

vatif en apprenant le montant
des dons récoltés par les éléves
jurassiens. Hier matin, les éle-
Ves de I'Ecole secondaire de Ja
Haute-Sorne se sont lancés
dans une marche symbolique
en foret, avant dengager mat-

primaires),
du 28 mai.caii

ise chaque écolier et inter  CUVERIEBDRG

le son entourage. «Collecte s
Vargent pour autrui est
prentissage d'un _geste

lewrsfamilles ains que desoutenila

diverses activité
tés & Ia place de  municipales et de Instructi
i ion
publique du canton de Beme
sexprimeront. Notamment de la
partie, la maire de Moutier Maxi-
me Zuber et le chef de la section

La jeunesse pré

prévioise transpi-
e poura b e e o
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Un grand élan
de générosité

Les sleves de 'école secondaire du Bas dela Vallée

ont participé a une actionen faveur de I'asso

TEXTE ETPHOTOS AUDE ZUBER

ciation ELA.

e petit-dé

uelque 180 @leves de
Vécole secondaire du

Q redoublé

hier, a Bévilard, pour
ELA Suisse, I'association euro-
‘péenne contre les leucodystro-
phies (des maladies géndti-
ques rares.)

Dans le cadre de I'action Mets
tes baskets et bats la maladier
les collégiens ont mélé événe:
ment sportif et collecte de
fonds pour soutenir les fa
‘milles affectées par une leuco-
dystrophie et financer la re
cherche medicale sur_ces
‘maladiesorphelines. Nous

avons donné un carnet de par
rainage a chague éleve qui de-
Vait le rempli en y inscrivant
dix donateurs, a expliqué Ma-
nuel Leonardi, directeur de
Vécole secondaire, 3 M:

18 postes
Huit heures tapantes, les élé-
ves se sont retrouvés 3 1a pis-
cine pour monter ensemble
pied 4 1a place de Plan-Masti

Décole avait mis en place €paté

physiques étaient au  pro-

gramme. Chaque exercice et
bonne réponse engendraient
des points convertibles en ar-
gent. Cette opérationa était
financée par la commission
scolaire
Au poste n°, on a retrouvé
quatre  adolescents. Tour &
tou, ils devaient tenir enser-
ble au minimum six minutes
en position d'appuis faciaux.
Une fille, 3 I'apparence fréle. &
épaté ses camarades, notam
‘ment les garons de Iéquipe.
hé: Décoliere

‘de planche plus de cing minu-
tes sans faillt. Joli exploith

lui a lancé son codquipier. qui
a ensuite pris le relais

Entre méninges et force
Un peu plus loin, une table et
une chaise étaient nstaliées
il des sapins gigantes-
Ques.Les léves étaentinviés
{ Confirmer ou a_invalider

12 affirmations portant _sur
Valcool. «La boisson donne du-
rablement une sensation de
chaleur dans Torganisme»
Gtait T'une des phrases mar
quées sur la fiche reque par le
groupe. Les éleves, quelque
ben hésitants. ont fini par en-
tourer le mot «faw. Lensel-

Surcestand,

gnant responsable du poste a
Validé la réponse en transmet-
tant un complément d'infor
mations.

Depuis ce poste, on_ powvait
entendre les_enseignantes.
restées 4 1a cabane du Plan
Marti pour comptabiliser les
points. qui encourageaient les
éleves auloin.

‘Au stand suivant, deux filles
portaient sur la nuque une
longue branche de bois. Jan-
bes plides, elles ont rallié les
deux cones orange pour Te-
mettre le baton au dewxiéme
duo du groupe.

En face, le petit-déjeuner était

passé au crible. cPensez-vous
que cestIe pain blanc ou noir
qui rassasic le miewx?, alancé
Tenseignante. e pain com:
plet, car les fibres quil con-
tient contribuent au_ senti-
ment de satiété, a détaillé un
adolescent, avec assurance.

12 755 francs récoltés

recteur de Iécole a ainsi pu re-
mettre un_chéque  dune
valeur de 12755 francs 2 Pas:
cal Priamo, directeur d'ELA
Suisse. Les éleves semblaient
remplis de flerté.
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