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1.1 L’événement : la méme dictée pour tous, lundi 20 septembre a 10h

L'écrivain Philippe Claudel* a généreusement rédigé le texte de la dictée tout spécialement
pour ELA. Il sensibilisera les éleves a la solidarité et encouragera I'engagement des
établissements scolaires envers l'association. Cet événement national marquera le coup
d’envoi et le 10° anniversaire de Mets Tes Baskets et Bats La Maladie, la campagne de
solidarité pour ELA dans les établissements scolaires.

Un temps fort

Une rencontre marguera cette journée, celle de Philippe Claudel et Emmanuelle Seigner.
Tous deux se rendront dans I'une des classes participantes le jour J et porteront, chacun a
sa maniere, le message de la dictée devant les éléves.

Une dictée lue par des personnalités...

Les établissements peuvent inviter une personnalité (sportif, écrivain, comédien, chanteur...)
pour lire la dictée aux éleves. Plusieurs parrains d’ELA ont répondu présents a I'appel tout
comme Emmanuelle Seigner. Ainsi Jean Rochefort sera a Montfort '’Amaury (78),Laura
Flessel (médaillée olympique en escrime) a Champigny-sur-Marne (94), Sophie Thalmann
a Bar le Duc (55), Jean Teulere (champion olympique en équitation) & Saumur (49), Lise
Legrand (médaillée olympique en lutte) & Etaples (62), Jean-Jacques Crenca (équipe de
France de rugby) a Duras (47), Yoann Lachor (footballeur au RC Lens) a Hénin Beaumont
(62).

ou par les professeurs

Cette dictée n’est en aucun cas un exercice d’évaluation. Elle est avant tout un message de
solidarité qui va fédérer la communauté scolaire pour la cause d’ELA. Le texte sera donc lu
mais pourra aussi étre retranscrit au tableau par le professeur ou la personnalité invitée
selon le niveau des éléves. Il suscitera les échanges entre les éléves et les adultes, I'objectif
étant de s'imprégner du texte et de s’approprier le message pour le transmettre le plus
largement possible.

Car pour donner un rayonnement conséquent au texte de la dictée, ELA demande aux
participants de le diffuser auprés d'autres classes, d’'autres établissements mais aussi
aupres de leur entourage, parents, amis... Libre & eux de choisir le média: internet,
affichage, presse, etc.

Les établissements participants dans toute la France

Plus de 225 établissements scolaires se sont inscrits pour participer a cet événement
national (chiffre au 14/09/04, cf. liste en annexe). 25 académies sont concernées, avec plus
d’une vingtaine d’établissements dans 'académie de Nancy-Metz, une quinzaine dans celle
de Nantes et de I'lle-de-France (Paris, Versailles, Créteil), une dizaine a Bordeaux... La
dictée sera méme lue au dela de nos frontieres puisque la Suisse a souhaité participer.

5% % &
1 ( % &# )*+**)’+ -

! Lauréat du prix Renaudot 2003 pour son roman Les Ames grises
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La dictée ELA

MERCI DE NE PAS DIFFUSER LE TEXTE AVANT LE 20 SEPTEMBRE
AFIN DE RESERVER L’EFFET DE SURPRISE AUX ELEVES.

Pour toi, pour moi

Si un jour tu me croises, tu sauras me reconnaitre. Tout sera dit dans mes
yeux. Et moi aussi je te reconnaitrai. Bien slr que je te reconnaitrai. Il n’y a pas
trente-six chemins pour nous retrouver, pour que tu ailles la ou jamais je ne pourrai
aller, pour que je te dise ce que jamais tu ne pourras connaitre.

Nous sommes dans le méme monde, tu le sais. Nous sommes au monde toi
et moi, comme deux fréres, comme deux amis qui peut-étre s’ignorent encore.
Regarde-moi. Regarde-moi s’il te plait. Prends ma main, touche ma peau, parle-moi.
Oui, parle-moi encore. Ne pense pas que je ne t'entends pas. Ne crois pas que je ne
comprends pas tes mots. N'imagine pas qu’ils se cognent contre moi sans jamais
m’atteindre. Lorsque tu parles, c’est mes mots que tu dis. Lorsque tu vis, c’est moi
par toi qui vis un peu plus fort. Oui, nous sommes dans le méme monde.

Nous sommes en vie, toi et moi, en vie, sais-tu, et ma vie s’enrichit de la
tienne, comme la tienne se nourrit de la mienne. Il y a autour de nous tant de

merveilles, tant de beauté. Aide-moi a les saisir. Pour que ta main secoure la
mienne, pour que ton cceur batte au méme rythme que le mien, pour que nos yeux
contemplent enfin, ensemble, le monde épanoui, pour que tes jambes soient un peu
les miennes, s'il te plait, mets tes baskets et bats la maladie !

Philippe Claudel
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1.2 « Trois questions a »

Philippe Claudel - écrivain et scénariste francais

Lorsque Guy Alba, président de I'association ELA, lui a proposé de rédiger la premiere
dictée d’ELA pour la rentrée Mets Tes Baskets..., Philippe Claudel a tout de suite donné son
accord. Lorrain d’origine et de cceur, Philippe Claudel a marqué I'actualité littéraire avec son
livre « Les ames Grises » couronné du Prix Renaudot en 2003. Philippe Claudel posséde
sans nul doute un véritable amour de I@spéce humaine. Un amour vrai, celui qui, loin
d@léaliser, voit les faiblesses et les errements mais a suffisamment de compassion et
d@mpathie pour ne jamais juger. Agrégé de francais, il a choisi, aprés quelques années de
lycée, d@nseigner a des enfants handicapés. Il est aujourd’hui directeur d’'une collection
chez Stock.

Que représente votre engagement aux c6tés d’ELA ?

Ecrire a toujours été pour moi une activité qui me permet d@tre dans le monde, d@tre au
plus prés de mes semblables. C@st un acte de fraternité, d@umanité. En écrivant un roman,
cette dimension est présente mais elle reste diffuse car on ne sait jamais qui nous lira. Par
contre, mettre ses mots et son coeur au service d@ne cause comme celle d&LA, donne
subitement le sentiment de la nécessité et de I@vidence au geste d@crire.

Dans quel état d’esprit avez-vous rédigé le texte?

J@i toujours été fasciné par l@utre. Fasciné, intrigué, parfois terrifié, souvent bouleversé,
ému. Cet autre qui est nous-méme mais qui posséde une dimension supplémentaire. Que
faisons-nous pour cet autre? Que faisons-nous lorsqu@ souffre, lorsqu@ est différent, lorsque
la maladie I&ole, I@moindrit, le fragilise, l@ncercle et I@loigne peu a peu? C@st a ce moment
précis que nous nous devons de nous souvenir de ce qui devrait étre I@ssence de
[@umanité : un ensemble de vie et de soutien, de chaleur et d@coute, de respect et
d@ntraide. Je pensais a tout cela en écrivant le texte, et @ pensais non pas en étant triste ou
en me morfondant, mais au contraire, j® pensais de maniére joyeuse et légere.

Pourquoi avoir choisi de mobiliser les écoles ?

Au vu de ce que je viens de dire précédemment, on comprendra que je considére I@cole
comme un des lieux les plus importants pour cette forme d@ducation que I©n pourrait
nommer |@ducation du coeur. Le savoir construit l©omme mais le sentiment le nourrit. Cette
nourriture, il faut apprendre a la connaitre, a I@pprocher, a la golter. L@cole est dans son
réle lorsqu@lle facilite cet apprentissage et quand elle nous fait comprendre que nous
sommes tous, je dis bien tous, sans exclusion - qu®@lle soit dictée par la maladie, le
handicap, la couleur de notre peau, nos origines, nos religions - que nous sommes tous au
monde, et qu@ est a nous tous.

Bibliographie

Trois petites histoires de jouets (Virgile — février 2004)
Les ames grises (Stock — mai 2003)

Les Petites Mécaniques (Mercure de France - janvier 2003)
Le Café de I'Excelsior (La Dragonne - novembre 2002)
Nos si proches orients (National Geographic- mai 2002)
Le bruit des trousseaux (Stock - janvier 2002)
Quelques-uns des cent regrets (Balland - janvier 2000)
Meuse I®ubli (Balland - octobre 2000)

J@bandonne (Balland - aolt 2000)

Au revoir Monsieur Friant (Paris Musée - septembre 2001)
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Zinédine Zidane

Le champion préféré des Frangais est le parrain d’ELA depuis 2000. Sensibilisé en 1998 lors
du coup d’envoi du match France/Andorre donné par Jérémy, un enfant d’'ELA aujourd’hui
décédé, Zinédine Zidane est toujours aux c6tés de I'association pour ses grands rendez-
vous. Ses rencontres avec les familles et les enfants d’ELA sont a chaque fois un moment
fort pour tous ceux qui luttent contre les leucodystrophies et qui comptent sur son soutien et
son engagement.

Quelles sont les raisons de votre engagement auprés d’ELA ?

La maladie des enfants, c’est la chose la plus insupportable. Les leucodystrophies ne sont
pas assez connues et sont particulierement graves. Les chercheurs manquent de moyens
pour les combattre et elles sont toujours incurables. Il y a beaucoup de choses a faire.
Quand on rencontre des enfants dans cette situation douloureuse, on a envie d'étre la pour
les soutenir.

Quels sont les moments qui vous ont le plus touchés ?

Le petit Yan est I'enfant que je connais le mieux. Depuis quelques années, on a fait des
photos ensemble, un clip... C’est un enfant trés attachant. Il se bat avec énergie et fait
beaucoup de progres depuis que je le connais. Il ne parle pas beaucoup mais quand il me dit
« je taime », forcément, cela me touche.

Quels souvenirs gardez-vous de votre rencontre avec les enfants et leurs familles ?

Je rencontre des parents formidables, qui, malgré la gravité de la maladie, gardent le moral
et se battent. Ils ont un courage et une force incroyables. lls sont un exemple pour nous
tous. Comme je vous lai dit, je suis trés touché par les enfants d’ELA. Ce qui
m’'impressionne, c'est leur capacité a oublier la maladie.

Son engagement pour ELA

Coup d’envoi du match France/Andorre donné par Jérémy, un enfant
d’ELA avec Zinédine Zidane et Sophie Thalmann au Stade de France
en 1998

Tournage d'un clip pour ELA avec Yan, un enfant d’ELA (2000)

Participation a la premiére édition de la journée "Tous en baskets pour
battre la maladie" a Nancy en 2000

Coup denvoi du match France/Angleterre donné par Yan avec
Zinédine Zidane au Stade de France en 2000

Coup d’envoi du match France/Algérie par Yan avec Zinédine Zidane
et Emmanuelle Seigner au Stade de France en 2001

Emission « Zidane-ELA » sur France 2 présentée par Michel Drucker
en mai 2002

Zinédine Zidane dicte le message de solidarité d’'ELA aux éléves d’'un
college de Lyon lors de la journée nationale Tous en baskets (2002)
Tournage d’un clip pour ELA dirigé par Roman Polanski (2003)
Emission « Le printemps ELA » sur France 2 avec Michel Drucker
(2003)

Couverture du livre d’'ELA« Tous en baskets » avec des photos de 86
personnalités portant des baskets de Zinédine Zidane offertes a ELA
(2004)

Zinédine Zidane a Chambéry pour la journée "Tous en baskets Le
Printemps ELA" (25 mars 2004)

Emission « Aux Enfants de la Féte » sur France 2 avec Daniela
Lumbroso (2004)
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« Nous avons besoin de vous pour construire la plus belle équipe du monde, celle qui se bat
contre la maladie ». Zinédine Zidane

2.1 Le principe — Solidarité, citoyenneté, civisme

Une opération citoyenne dans les établissements scolaires
Un projet éducatif interdisciplinaire
Un événement sportif et solidaire

Une action qui valorise I'engagement des jeunes

Mets Tes Baskets et Bats La Maladie féte ses dix ans.

La dictée ELA dans toute la France marquera le lancement de I'opération Mets Tes Baskets
et Bats La Maladie. La diffusion de son message par les éléves devrait inciter les
établissements a participer a Mets Tes Baskets au cours de I'année scolaire. Cette initiative
éducative, associant avec pertinence santé, solidarité et sport, est parrainée par les
ministres de I'Education nationale, de la Jeunesse et des Sports et de la Vie
associative depuis 1996°. Leur soutien renouvelé chaque année donne la preuve de la
valeur éducative du projet et encourage tous les établissements scolaires a s’engager aux
cotés d’ELA.

Son principe est simple : sensibilisés a I'existence des leucodystrophies par leurs
enseignants, les éleves participent a un événement sportif organisé dans leur
établissement. Au préalable, ils cherchent des parrains qui acceptent de sponsoriser leur
action. Les fonds ainsi collectés sont versés a I'association ELA au profit de la recherche et
de l'aide aux familles. Au-dela de I'aspect financier, les éléves participants ont pour mission
de relayer le message d’ELA auprés de leur entourage afin de les sensibiliser a la lutte
contre les leucodystrophies.

Plus d’un million de jeunes scolaires
ont déja participé a ce projet depuis sa création.

Les établissements ont le choix de I'action sportive : cross, tournoi de football, relais...

« En a Mets tes

« Courir pour une telle cause motive
beaucoup. Au début du projet, on ne
savait pas que les leucodystrophies
existaient mais quand on a appris que
de telles maladies pouvaient frapper

nimporte qui, on s'est senties
solidaires. Maintenant on peut étre
fieres ».

Valentine, Laure et Marjolaine, éléves
en collége

participant
baskets, vous n'avez pas gagné
de médailles, mais vous avez
gagné, et c’est le plus important,
I'estime et la reconnaissance de
tous. »

M. Humbert — Principal

« La maladie n'a pas de frontiere
et se battre contre elle par tous
les moyens est une cause noble ;,
c’est méme un devoir. Enseigner
cela aux enfants, c’est peut étre
nous garantir contre 'une société
égoiste et individualiste. En cela,
la cause défendue par ELA est
non seulement légitime mais
formatrice. »

M. Leroy — enseignant EPS

% La campagne Mets Tes Baskets et Bats La Maladie est présentée sur le site du Ministére de I'Education

Nationale.
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La campagne 2004-2005

Depuis cet été, des milliers de dossiers de présentation sont diffusés dans les
établissements scolaires par I'intermédiaire des rectorats, des inspections académiques, des
directions diocésaines et de I'UNSS. Les inscriptions arrivent désormais tout au long de
I'année car les établissements décident de la date de leur événement Mets Tes Baskets...

Comment participer a Mets Tes Baskets et Bats La Maladie?
L'établissement s'inscrit auprés d’ELA et fixe une date pour I'événement sportif. Il recoit alors
un matériel adapté pour sensibiliser et mobiliser les éleves (vidéo, CD Rom, affiches,
banderole, carnet de parrainage...).

Un guide pédagogique est disponible sur le site d’ELA http:/www.ela-asso.com

Mets Tes Baskets en Europe

Désormais, des établissements scolaires en Belgique, au Luxembourg et en Suisse
participent également a l'opération. lls sont soutenus par les antennes d’ELA dans ces pays
et par les familles concernées par la maladie.

Les temps forts

Dans le cadre du projet Envie d’agir mis en place par le ministre de I'Education nationale, le
mois de I'engagement offre aux établissements qui ne sont pas encore inscrits une nouvelle
occasion de participer a Mets Tes Baskets et Bats La Maladie. En mars 2004,
172 établissements scolaires ont choisi Mets Tes Baskets comme engagement (41% de plus
gue l'année précédente).

Lors de la journée d’ELA, Tous en baskets, le printemps ELA organisée en mars pour le
grand public, les établissements scolaires peuvent encore une fois montrer leur solidarité.

2.2 Dix ans de solidarité

Depuis sa création en 1994, Mets Tes Baskets a pris une ampleur nationale et multiplié par
40 le nombre de participants. Cette longévité est un gage de qualité et de sérieux. ELA a fait
en sorte d'adapter la manifestation pour répondre aux attentes de la communauté
éducative : souplesse d’organisation, évolution des supports de sensibilisation...

En 10 ans, la manifestation a connu un développement constant.

2.3. Focus sur la campagne 2003/2004

L’an dernier, le lancement avait coincidé avec la présentation aux médias du nouveau spot
publicitaire d’ELA (réalisé par Roman Polanski mettant en scéne Zinédine Zidane) et avec le
coup d’envoi du match France/Chypre donné par Yan.

Toutes les académies se sont mobilisées pour ELA au cours de I'année 2003/2004, pour
un total de 240 000 participants sur 700 établissements. 1495 445,22 euros ont été
collectés en faveur de la lutte contre les leucodystrophies. Grace aux partenaires de
I'opération, 100 % des dons vont a la recherche et a I'aide aux familles.

Les académies ayant le plus participé sont :

- Nancy-Metz (110 établissements et 35 070 participants)
- Nantes (54 établissements et 20 145 participants)

- Grenoble (50 établissements et 12 286 participants).
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L'opération Mets Tes Baskets a été organisée dans 89 départements, assurant une
représentativité de toutes les régions. Le soutien des conseils généraux et régionaux s'avere
essentiel pour développer la manifestation.

Ces chiffres en augmentation témoignent du dynamisme de I'opération. lls révelent

'engagement des jeunes et des enseignants dans Mets Tes Baskets et démontrent la qualité
de leur mobilisation dans le combat contre les leucodystrophies.
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Créée en 1992, reconnue d’utilité publique en 1996, I’Association Européenne contre
les Leucodystrophies est une association de type Loi 1901 qui regroupe des familles
concernées par cette maladie génétique orpheline. Depuis sa création, ELA a financé
plus de 130 programmes de recherche médicale, pour plus de 6,7 millions d’euros.

3.1 Les leucodystrophies

Les leucodystrophies sont des maladies génétiques qui détruisent la gaine des nerfs (la
myéline) du systeme nerveux central (cerveau et moelle épiniere). Lorsque cette gaine est
abimée, le courant ne passe plus et les messages nerveux sont interrompus. Perte des
mouvements et de I'équilibre, perte de la vision et de l'ouie, perte de la parole et de la
mémoire : les leucodystrophies paralysent toutes les fonctions vitales. Chaque semaine en
France, 3 a 6 enfants naissent atteints de ces terribles maladies (20 a 40 en Europe).

3.2 Rassembler, aider et soutenir

Des objectifs clairs
Aider et soutenir les familles concernées par une leucodystrophie,
Financer la recherche médicale,
Informer les professionnels de santé,
Sensibiliser I'opinion publique.

Un projet international

ELA soutient le Projet Myéline International dont I'objectif est de trouver comment régénérer
la myéline et restaurer les fonctions perdues. Ce projet concerne les leucodystrophies et
toutes les maladies de la myéline, notamment la sclérose en plaques.

Un réseau d’aide et d’information sur les leucodystrophies (RAIL)

Créé en 1995, renforcé en 1997 par 'embauche d’une psychologue, puis d’'une assistante
sociale en 2003 et bientdt par un médecin spécialiste, le RAIL a pour vocation
d’accompagner les patients et les familles, tant sur un plan psychologique que financier.

Le centre européen de la myéline
Ce centre verra prochainement le jour a Nancy. Ses objectifs :
développer les services destinés aux malades et a leur famille : écoute psychologique,
suivi médico-social, centre d'information médicale et scientifique
élargir le public concerné a I'ensemble des maladies de la myéline
créer un espace de travail ouvert a toutes les associations partenaires en Europe.

3.3 Le courant passe avec ELA

Tout au long de l'année, I'association organise et participe a des événements destinés a
sensibiliser I'opinion publique aux leucodystrophies. De nombreuses personnalités du monde
du sport, des arts, de I'économie et des médias... mettent leurs ressources et leurs talents
au service d’ELA.

Tous en baskets, le printemps ELA

C’est le rendez-vous annuel d’'ELA au cours duquel le grand public est invité a se mobiliser
pour soutenir ELA. La solidarité s'exprime par deux gestes : porter des baskets en signe de
ralliement et organiser un appel aux dons. Le point d’'orgue de la 5° édition s’est déroulé a
Chambéry le 25 mars dernier autour de Zinédine Zidane et d’autres parrains d’'ELA.
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Le prime time d’ELA - « Aux Enfants de la Féte »

Depuis 3 ans, ELA est a I'honneur sur France 2 lors d’émissions spéciales destinées a
collecter des fonds pour aider la recherche. Le 4 mai dernier, plus de 80 personnalités du
monde de la chanson, du sport, des médias et du cinéma ont répondu au téléphone pour
recueillir les promesses de dons des spectateurs.

Le clip d’ELA

Tourné au Stade de France, le film d’ELA réalisé par Roman Polanski est une métaphore de
la lutte contre les leucodystrophies. Il met en scene Zinédine Zidane face aux filets bloqués
par une rangée de barreaux d'acier ; sa rage de vaincre finit par déformer les barreaux
prouvant que « Les leucodystrophies sont des maladies difficiles a battre mais pas
invincibles ». Toutes les chaines de télévision ont déja diffusé le film gracieusement.

Un livre pour ELA

86 personnalités participent a une mise en scene insolite des baskets de Zinédine Zidane
offertes & ELA. De l'abbé Pierre a Zazie, tous révelent a I'objectif 'émotion de faire partie
d’'une grande chaine de solidarité. Intitulé Tous en baskets et vendu au profit d’'ELA, ce livre
est disponible en France, en Suisse, en Belgique et au Luxembourg. Achat en ligne sur
www.ela-asso.com - Prix : 25 +5 de port.

Association Européenne contre les Leucodystrophies (ELA)
BP 267 — 54005 NANCY CEDEX
0825 311 222 (0,15 euros/mn TTC)
www.ela-asso.com
ela@ela-asso.com
CCP 6890 15G

Dictée ELA — 20 septembre 2004 — p. 11 sur 12




Dictée ELA — 20 septembre 2004 — p. 12 sur 12



