LA MALADIE

Les leucodystrophies sont des maladies génétiques qui
détruisent la myéline*du systeme nerveux central, cerveau et
moelle épiniére. Lorsque cette gaine est abimée, le courant
L) ne passe plus et les messages nerveux sont interrompus, ce
N qui entraine rapidement la dégradation de toutes les fonc-
N tions motrices, sensorielles...vitales et conduit trop souvent au
déces.

* La gaine des nerfs.
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ECOLES PRIMAIRES, COLLEGES, LYCEES .
Participez au combat d’ELA contre les leucodystrophies CHAQUE SEMAINE EN FRANGE 3 & 6 ENFANTS NAISSENT ATTEINTS DE

e LEUCODYSTROPHIE (20 A 40 EN EUROPE).

Année scolaire 2015-2016

Un broiet éducatif interdiscintinat : - \ L'association ELA créeée en 1992,
- Un projet éducatif interdisciplinaire 5 - V4 i i -

- Un événement sportif et solidaire ¥ __ ~ 0. ] = regroupe des familles qui se mobi-
+ Une action qui valorise lengagement des jeunes = = ELA’ lisent pour vaincre les leucodystrophies.

- Une opération entierement gratuite et fournie clés en main > B T ASSNcTIONEURORERNNE ASSOCIATION EUROPEENNE

CONTRE LES LEUCODYSTROPHIES
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METS TES BASKETS
ET BATS LA MALADIE

UN PROJET SOLIDAIRE
7 SPORTIF POUR VOS ELEVES

Tous les outils sont mis a votre disposition pour
réaliser vos événements.

Mets Tes Baskets sensibilise
les jeunes a la solidarité et au
handicap et s’organise autour
de trois temps forts.

UN PROJET CLE EN MAIN

LA DICTEE D'ELA

Moment d’échanges sur la solidarité, le respect, le handicap, elle marque le
lancement officiel de cette campagne nationale.

SANS AUCUN COUT

C’est Amélie Nothomb, récompensée par le Grand Prix du Roman de I’Académie
frangaise en 1999, le Grand Prix Jean Giono pour I’ensemble de son oeuvre et par
le Prix Flore 2007, qui a rédigé un texte inédit, dédié au combat des enfants d’ELA

Olivier Dion

contre la maladie.

Le méme texte est lu le méme jour par un enseignant, une personnalité....

Amélie Nothomb

METS TES BASKETS POUR ELA

Au cours de la semaine ELA*, les éleves passent a I'action. Les établissements
scolaires organisent un événement, le plus souvent sportif, durant lequel les éleves
prétent symboliquement leurs jambes a leurs camarades malades qui ne peuvent
plus s’en servir. Au préalable, ils cherchent des parrains financiers qui acceptent de
sponsoriser leur action au profit d’ELA.

Tous les établissements peuvent s’inscrire, méme ceux qui n’ont pas

participé a la Dictée d’ELA.

*ou a la date de votre choix

¢ Un guide d’organisation

(banderole, affiches, guide pratique et pédagogique,
CD-Rom d’aide a I'organisation de I’'opération,
T-shirt pour les organisateurs...)

e Un film de sensibilisation,

e Des dossards pour les participants

e Un passeport solidaire par éleve et/ou un carnet de
parrainage par éleve pour la collecte

¢ |e texte de la dictée
e des affiches
e Un DVD de sensibilisation

[’équipe ELA prendra contact avec vous le moment venu,
pour vous proposer de participer a ce dernier évenement de
I'opération.



GRACE A VOTRE SOUTIEN

ELAfinance activement la recherche sur les leucodystrophies

et accompagne au quotidien les familles touchées par la & TOUS LES ELEVES ET AUX ENSEIGNANTS
maladie. QUI SOUTIENNENT ELA DEPUIS 22 ANS.
CONTINUEZ
PLUS QUE JAMAIS
d la vi boul ée,

chadue action devient une. montagne. & NOUS AVONS BESOIN DE VOUS

franchir, il est essentiel de ne pas se sentir

ul.

é%tlejst pourquoi, avec ELA, nous nous
engageons a accompagner les familles au

plus prés, pour répondre a leurs besoins et
les aider a trouver des solutions adaptées.

Avec le pble « Accompagnement des
familles », autour de la responsable qui
coordonne et organise les actions et les
moyens a déployer, une assistante sociale,
une psychologue et une conseillere en
économie sociale et familiale agissent
pour faciliter les conditions de vie et
accompagner les familles dans leur
quotidien. Un médecin expert peut
également répondre a leurs questions et les
soutenir.

Hélene Bamberger PO SWEB/EIN SiBUEA

En complément des aides financiéres accordées par I'Etat, ELA participe au financement des
aménagements comme la salle de bain, le véhicule, mais aussi a celui des aides techniques comme
un fauteuil roulant, un chariot douche ou un siege élévateur. C’est plus de 9,6 millions d’euros
consacrés a I'accompagnement des familles depuis la création d’'ELA.

22t ANNEE D'ACTION CITOYENNE
dans les établissements scolaires
+ 4 MILLIONS D'ELEVES

inscrits depuis 1994

+ 275000 ELEVES PARTICIPANTS

pour 'année scolaire 2014-2015

Frangois Darmigny / Maybe - Freepik.fr

Depuis sa création, ELA a financé 462 + 30 ACADEMIES REPRESENTEES
programmes de recherche médicale, pour = 26 MILLIONS D'EUROS
36,8 millions d’euros, ce qui fait delle le collectés depuis 1994
premier financeur privé de la recherche I
sur les leucodystrophies. Actuellement, | Nos partenaires dans la course : ‘
des essais cliniques sont en cours pour i Ministére de I'Education Nationale, de I'Enseignement supérieur et de la Recherche, Ministere des Droits des Femmes, de la Ville, de la
certaines formes de leucodystrophies i Jeunesse et des Sports, Caisse d’Epargne Midi-Pyrénées, Caisse Nationale d’Assurance Maladie demVailleurs Salariés, Dimension j
s . . | 4, France Télévisions, Puma, TF1.
dont I'adrénoleucodystrophie (ALD), | Avec le soutien actif :
la leucodystrophie métachromatique ‘

i - du Ministere de I’Agriculture et de I’Agroalimentaire et de la Forét, des Rectorats,des Directions académiques des Services Departe
(MLD), le syndrome Aicardi-Goutieres et | mentaux de I'Education Nationale (DSDEN), des Directions Diocésaines de I'Enseignement Catholiques (DDEC), de I'Union Natlonale
I’adrénomyéloneuropathie (AMN). i du Sport Scolaire (UNSS), de I'Union Sportive des Enseignements du Premier Degré (USEP).
! Merci également : i
| aux Conseils départementaux: de I'Ain, des Alpes-Maritimes, du Calvados, du Cantal, de la Chate, du Cher, de la Cote d’Or, de |
la Mayenne, de Meurthe-et-Moselle, du Pas-De-Calais, du Bas-Rhin, de la Sarthe, de la Savoie, de leithe, des Hauts de Seine.

. aux Conseils régionaux : de Basse-Normandie, de Champagne-Ardenne, de Lorraine, de Midi-Pyrénées, de Picardie, de la
. Réunion.

Patrice LATRON




W?ts tes
et bats la maladle

BESOIN D'AIDE ?

WWW.ELA-ASS0.COM

En un clic, vous pouvez facilement enregistrer votre inscription
directement en ligne. Vous y trouverez également

un complément d’informations adapté : un guide pratique

et un guide pédagogique a télécharger. Une version papier
de ces guides peut étre obtenue sur demande.

POUR VOUS INSCRIRE

e Renvoyez votre bulletin complété a :
ELA - CS 61024 - 54521 LAXOU CEDEX
e Faxez-le au 03 83 30 00 68
e Rendez-vous sur le site www.ela-asso.com

UNE QUESTION ?

Une équipe est a votre disposition pour répondre a toutes vos
interrogations, vous accompagner de ’inscription jusqu’au
déroulement de votre opération.

e par téléphone : 03 83 30 98 16
e par mail : mtb@ela-asso.com

Rejoignez-nous sur Facebook : www.facebook.com/ELAOfficielle

/

suivez ELA sur les pages officielles
ELAOfficielle

22t EDITION

DOSSIER
DINSCRIPTION

Année scolaire 2015-2016

Un projet clé en main
sans aucun codt

ASSOCIATION EUROPEENNE
CONTRE LES LEUCODYSTROPHIES

'espoir est la !



INSCRIVEZ-VOUS
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(un lien sera fait vers votre site)

Nom et prénom du chef d’établissement : ..o
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Marina Dufour-Rottier

v Mets tes baskets pour ELA :

Durant la Semaine ELA: [ llundi12 [ Imardi 13 [ I mercredi 14
[ ljeudi15 [ Ivendredi 16 [ |samedi17 octobre 2015

L 1A 12 date de MON CROIX © ..v.vveceiececeeceeeeesese st se s s en st es s et se s s seee s neeens

Horaires de 'EVENEMENT ... .. et e e e e e nne e e e e e

T SRR

Nombre d’€leves PartiCiPant :........ooiiieiiiiee e e

Je recevrai gratuitement le matériel suivant :

e 1 DVD de sensibilisation, nombre d’exemplaires souhaités (entre 1 et 5) : .....ccceeeeeeee

e 1 kit d’organisation (affiches, guides pratique et pédagogique, carnets de parrainage
ou passeport dons pour la collecte de fonds, T-shirts pour les organisateurs...)

e 1 banderole « Mets tes baskets... » : [ loui [ Inon

e Des dossards pour les éléves participant : [ papier [ lautocollants [ Inon

e 1 CD-Rom d’aide a I'organisation de la campagne

[d La Dictée d’ELA le lundi 12 octobre 2015

Je recevrai gratuitement le matériel suivant :
e [ e texte de la dictée

e Des affiches

e 1 DVD de sensibilisation

O Le Prix Ambassadeur ELA

L’équipe d’ELA prendra contact avec vous le moment venu, pour vous proposer de
participer a ce dernier événement de la campagne 2015-2016.






