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Les leucodystrophies, c’est quoi ?

Les leucodystrophies sont des maladies génétiques orphelines dégénératives.
Ces pathologies détruisent le système nerveux central (cerveau et mœlle épinière) des enfants 
touchés. Elles affectent la myéline, substance blanche qui enveloppe les nerfs à la manière 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 à peu toutes les fonctions vitales (vision, ouïe, parole, motricité, déglutition, etc.) et 
entraînent trop souvent le décès des enfants malades.
En Europe, les leucodystrophies concernent 20 à 40 naissances par semaine.

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

plus de peine à passerLe système nerveux, 
c’est d’abord du courant 

qui passe dans une 
gaine

L’association ELA Suisse
ELA Suisse, reconnue d’utilité publique, est l’an-
tenne nationale de l’Association Européenne 
contre les Leucodystrophies (ELA) .

L’association est dirigée par des parents d’enfants 
malades. Elle regroupe des familles motivées et 
informées qui unissent leurs efforts contre les 
leucodystrophies sur le territoire helvétique en 
poursuivant trois missions sociales principales :

	 Accompagner et soutenir les familles
	 affectées par la maladie en Suisse

	 Développer et financer la recherche 
	 médicale pour lutter contre 
	 les leucodystrophies

	 Sensibiliser l’opinion publique sur 
	 ces maladies orphelines

« Mets tes baskets dans 
l’entreprise », comment ça 
marche ?
L’action « Mets tes baskets dans l’entreprise » 
est simple : vos salariés multiplient leurs pas 
sans modifier leur journée de travail.
Pour chaque pas effectué, votre entreprise 
reverse un centime à l’association ELA.
Cette opération, facile à mettre œuvre, per-
met aux entreprises de toutes tailles et de 
tous secteurs de déployer et d’animer leur 
politique RSE (Responsabilité Sociétale des 
Entreprises).
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Une action de solidarité 
valorisante
« Mets tes baskets dans l’entreprise » permet 
d’aborder de manière originale les thèmes de la 
maladie et du handicap, de sensibiliser vos colla-
borateurs à leur capital santé ainsi que de créer 
du lien, de la convivialité et du bien-être au travail 
tout en véhiculant l’image d’une entreprise socia-
lement responsable.

Les récoltes de fonds résultant des actions orga- 
nisées offrent un espoir concret aux familles qui 
se battent quotidiennement contre la maladie, 
permettent de soutenir les enfants atteints par 
une leucodystrophie en Suisse et financent la 
recherche médicale sur les maladies de la myéline.

Déduction fiscale
ELA Suisse est reconnue d’utilité publique.
Les dons à l’association sont déductibles des im-
pôts dans toute la Suisse :
•	 En matière d’IFD, jusqu’à 20 % du bénéfice net
•	 En matière cantonale, de 5 à 20 % selon le 
	 canton de l’entreprise donatrice

AVANTAGES DE 
L’OPÉRATION (WIN-WIN)
Pour votre entreprise :
•	Fédérer vos salariés autour d’un acte 
	 solidaire
•	 Impliquer votre personnel dans une 
	 démarche préventive en faveur de la santé
•	Affirmer la fibre sociale de l’entreprise à 
	 vos collaborateurs et à votre réseau
•	Obtenir gratuitement une opération « clé 
	 en main » (matériel, concept, supports de 
	 communication), facile à mettre en place 
	 et ayant peu d’impact sur le rendement 
	 journalier
•	Disposer  d’un concept RSE adaptable à 
	 toutes les structures (petites ou grandes) 
	 et permettant de rassembler tous les 
	 niveaux de la hiérarchie pour une bonne 
	 cause

Pour ELA :
•	Sensibiliser le plus grand nombre à la 
	 maladie et aux leucodystrophies
•	Générer un élan de solidarité permettant 
	 un large concept de communication au 
	 travers de l’action et des entreprises 
	 participantes
•	Créer un réseau de chefs d’entreprises, 
	 sensibilisés à la cause d’ELA
•	Réaliser une collecte de fonds ; ELA Suisse 
	 ne recevant aucune subvention fédérale 
	 ou cantonale

>	 Un concept simple : 1 pas = 1 centime pour ELA
>	 Un objectif solidaire : faire le plus de pas pour ELA
>	 Une opération clé en main : un kit fourni gratuitement
>	 Un rendez-vous international : le jeudi 18 juin 2026
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1 ACTION : 2 OPTIONS… À VOUS DE CHOISIR !
ELA Suisse facilite la mise en place de l’opération au sein de votre en-
treprise en mettant à votre disposition un kit comprenant : l’application 
et son tutoriel ou des podomètres, une vidéo de sensibilisation, des 
affiches, des dépliants ainsi que des banderoles.

>	L’application mobile  
	 compte vos pas 

L’application « Mets tes baskets » d’ELA permet de 
participer à un challenge connecté en favorisant 
l’entraide et la cohésion d’équipe.
Vous avez également la possibilité de convier votre 
réseau (partenaires, clients, prestataires…) à votre 
challenge.

Grâce à l’application « Mets tes baskets » :
•	 Organisez votre propre challenge avec classe- 
	 ment individuel ou par service/département
•	 Visualisez en temps réel les pas effectués 
	 individuellement et/ou collectivement
•	 Communiquez avec vos collaborateurs en leur 
	 envoyant des notifications avant/pendant  
	 et/ou après votre challenge

>	Le podomètre
ELA Suisse fournit un podomètre à chacun des 
collaborateurs participant à l’opération solidaire 
« Mets tes baskets dans l’entreprise ».
Très simple d’utilisation, ce podomètre indique le 
nombre de pas effectués durant la journée.
Au terme de l’action, l’entreprise convertit les pas 
comptabilisés en centimes et les reverse à ELA 
Suisse.
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>	 Grâce à vos dons, les actions suivantes sont réalisables :

Renforcez votre esprit d’équipe
et communiquez votre solidarité

CHAQUE PAS COMPTE,
VOTRE ENGAGEMENT EST ESSENTIEL !
En moyenne, 1 collaborateur effectue 3’000 à 5’000 pas 
par jour, ce qui représente de 30.- à 50.- pour ELA.

Impliquez vos collaborateurs au cœur de votre stratégie RSE

Nombre
de salariés

Nombre
de pas

Somme
collectée 

(CHF)
Types d’actions financées par ELA

1 3’000 30.- > Stockage d’un échantillon (sang, ADN, tissus) pendant 
   un an dans une biobanque

5 25’000 250.- > Une semaine d’hébergement pour l’accompagnant 
   d’un enfant hospitalisé loin de son domicile

12 60’000 600.- > Prise en charge de la participation au colloque annuel 
   familles/chercheurs pour un couple de parents

16 80’000 800.- > Un séjour de répit pour une famille de quatre 
   personnes

30 150’000 1’500.- > Un séquençage haut débit d’exome (test génétique 
   pour les enfants malades)

50 250’000 2’500.-
> Coût moyen pour les frais de déplacement/héber- 
   gement d’une famille lors d’une consultation chez 
   un spécialiste à l’étranger

200 1M 10’000.- > Frais d’organisation d’un colloque familles/ médecins

400 2M 20’000.- > Frais d’organisation du week-end annuel des familles 
   d’ELA Suisse

1’000 5M 50’000.- > Financement d’un projet de recherche spécifique 
   aux leucodystrophies
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REJOIGNEZ LE CLUB 
DES ENTREPRISES QUI MARCHENT POUR ELA !

Une majorité des sociétés ayant adhéré au 
concept « Mets tes baskets dans l’entreprise » 
renouvellent leur participation à l’action.

Pour participer :
L’équipe d’ELA Suisse se tient à votre entière disposition pour vous accompagner et répondre
à toutes vos questions.

	 Par téléphone 032 481 46 02                 ou par e-mail info@ela-asso.ch


