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Une belle dynamique pour ELA en vue des Jeux Olympiques 2024

2022-2023 a été une année exceptionnelle pour la campagne “Mets tes baskets et bats la maladie”
avec 3300 établissements scolaires mobilisés et 594000 éléves qui ont mis leurs baskets pour ELA.

La cérémonie du Prix Ambassadeur qui s'est déroulée ce 7 juin a la Cité des Sciences et de
I'Industrie est venue cloturer cette édition; I'occasion de remercier nos jeunes ambassadeurs venus
des quatre coins de la France. Zinédine Zidane et Florent Pagny (membres d’honneur d’ELA) et
Tony Estanguet (Président de Paris 2024) nous ont fait I'honneur de leur présence pour lancer en
2024 I'équipe ELA. Elle aura pour mission de faire grandir la prochaine campagne “Mets tes baskets
et bats la maladie” labellisée “Génération 2024”. Le défi a relever annoncé par le capitaine Zinédine
Zidane est olympien: mobiliser 1 million d'éléves pour réaliser tous ensemble 1 milliard de pas!

Je remercie chaleureusement I'ensemble des équipes d’ELA pour I'organisation de cet évenement
majeur de I'année, ainsi que nos marraines, nos parrains et nos familles pour leur présence.
Grace a la mobilisation exceptionnelle de tous, la collecte associée a I'opération “Mets tes baskets”
a atteint un niveau record, puisqu’elle dépasse les 3 millions d’euros destinés a financer les missions
sociales de I'association, et notamment la recherche médicale.

Sous I'impulsion d’ELA, la recherche a bien progressé ces 30 derniéres années avec l'arrivée de
deux nouveaux traitements innovants et tres prometteurs: le Skysona pour I'adrénoleucodystrophie
cérébrale des enfants et le Libmeldy pour la leucodystrophie métachromatique.

Il faut maintenant les rendre accessibles au plus vite. C'est une question de vie ou de mort pour les
enfants concernés. Et pourtant, cela ne va pas de soi. La situation est méme trés préoccupante
puisque le Skysona n'est plus accessible en Europe et qu'il n'y a toujours pas, a notre connaissance,
d'accord de prise en charge du Libmeldy par le ministere de la santé.

L'autre sujet qu'il est nécessaire de faire évoluer est le dépistage néonatal. Permettre de détecter
le plus tot possible les leucodystrophies et commencer un traitement avant méme les premiers
signes de la maladie apparait aujourd’hui comme essentiel compte tenu des progres de la recherche
médicale.

Comme pour 'accés aux nouveaux traitements, ¢’est un sujet sur lequel travaille le Comité d'Ethique
mis en place cette année par ELA International.

Nous concentrons tous nos efforts pour faire évoluer les choses sur ces
sujets difficiles et vous tiendrons informés des avancées.

En attendant, je vous souhaite de belles vacances d’été auprés de vos
familles et de vos proches.

Crystelle Cottart
Présidente ELA France

ELA infos n®122 « juin 2023



Montants des prestations et allocations
sociales et familiales au 1°" avril 2023

H HANDICAP

ALLOCATION D’EDUCATION DE L'ENFANT

HANDICAPE (AEEH)
e Allocation de base/mois (AAEH DE BASE): .............. 142,70 €
* Complément de 1 catégorie (C1): ... ... 107,02€
e Complément de 2¢ catégorie (C2): ... . 289,85 €
e Complément de 3¢ catégorie (C3): ... . .. 410,25 €
* Complément de 4¢ catégorie (C4): ... .. 635,76 €
e Complément de 5¢ catégorie (C5): ... .. 812,53 €
* Complément de 6¢ catégorie (C6):................... ... 1210,90€

ALLOCATION AUX ADULTES HANDICAPES (AAH)

* Montant maximum: 971,37 €/mois

> Plafond de ressources pour 1 personne (par an): 11656 €
(21098 € pour 1 ménage, + 5828,22 € par enfant)

Si le total de I'AAH et du montant des revenus est supérieur au

plafond, le montant de I'’AAH est réduit du montant différentiel.

* Le montant de I'AAH est réduit de 30 % en cas hospitalisation,
d'hébergement dans une maison d'accueil spécialisée ou
d’incarcération (a partir du 61¢ jour). Cette réduction ne
s'applique pas:
> si l'allocataire est astreint au forfait journalier (20 €/jour)
> lorsque le conjoint, concubin ou partenaire de PACS ne

travaille pas pour un motif reconnu par la MDPH
> si I'allocataire a 1 enfant a charge (au sens des prestations
familiales) ou 1 ascendant a charge (au sens fiscal)

ALLOCATION COMPENSATRICE POUR RECOURS A UNE

TIERCE PERSONNE (ACTP)
LACTP a été remplacée en 2006 par la Prestation de
Compensation du Handicap (PCH), mais il est possible de
continuer a en bénéficier si elle a déja été pergue.
*Montant variant selon le nombre d'actes essentiels de
I'existence que la personne ne peut accomplir seule:
> Taux plein: 969 €/mois
> Taux réduit: entre 477,02 € et 834,79 €/mois

COMPLEMENT DE RESSOURCES

Le complément de ressources AAH a été supprimé le
Terdécembre 2019 (179,31 €).

Pour les personnes qui auraient pu y prétendre, celles-ci
bénéficieront désormais de la Majoration pour la Vie Autonome
(MVA).

Pour tous les ayants-droits, le complément de ressources est
pérennisé pour une période de 10 ans.

MAJORATION POUR TIERCE PERSONNE (MTP)
e Montantmensuel: ... 1210,90€
e Montantannuel: ... 14530,86 €
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PRESTATION DE COMPENSATION DU HANDICAP (PCH)
Taux de prise en charge en fonction des ressources de la
personne en situation de handicap détaillé page 9.

Aides humaines:

* Emploi direct d'une aide a domicile/heure: ... 16,88 €
> si réalisation gestes liés a des soins ou aspirations

endotrachéales: ... 17,58 €

* Recours a un service mandataire/heure:.................. 18,57 €
> si réalisation gestes liés a des soins ou aspirations

endotrachéales: ... 19,34 €

* Recours a un service prestataire/heure:. ... . 23,00€

e Aidant familial/heure: ... .. 450€

> si 'aidant n'exerce aucune activité professionnelle .. 6,75€

e Aidant familial (montant maximum/mois): ............... 1160,25 €

> sil'aidant n’exerce aucune activité professionnelle .1392,30 €

* Parentalité (forfait/mois)
> famille monoparentale

-sil'enfantamoinsde3ans ............................... 1350,00 €

-sil'enfantaentre3et7ans................................. 675,00 €
> famille avec deux parents

-sil'enfantamoinsde3ans ................................. 900,00 €

-sil'enfantaentre3et7ans................................. 450,00 €

* Forfait Surdicécité: ce nouveau forfait comprend trois
niveaux d'accompagnement de 30, 50 et 80 heures par mois.

Aides techniques: ... 13200,00 €
(maximum/période de 10 ans)

« Parentalité (forfait/pour chaque enfant):

>alanaissance ... 1400,00 €

> au 3¢ anniversairede I'enfant ............................. 1200,00 €

> au 6¢ anniversaire de I'enfant ............................. 1000,00 €
Aménagement du logement et/ou du véhicule:
* Logement (maximum/période de 10 ans): ... 10000,00 €
Véhicule et surcolits liés au transport:

(maximum/période de 10ans) ... .. 10000,00 €
Aides spécifiques/mois: ... . 100,00 €
Aides exceptionnelles/période de 10 ans:............... 6000,00€
Aides animaliéres/période de 10ans: ... | 6000,00€
Forfait surdité/mois: ... 45591€
Forfait cécité/mois: ... 759,85 €
ALLOCATION COMPENSATRICE POUR FRAIS
PROFESSIONNELS (ACFP)

e Montant maximum: ... 969 <



ALLOCATION SUPPLEMENTAIRE D'INVALIDITE (ASI)

* Plafonds de ressources mensuels:

>personne seule: ... 860,00 €

>COUPle: ... 1505,01€
* Montant mensuel maximum:

> pour une personne seule (1 bénéficiaire): .............. 535,42 €

> pour un couple (2 bénéficiaires): ... 1482,21 €
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MAJORATION POUR LA VIE AUTONOME (MVA)

La Majoration pour la Vie Autonome est attribuée aux
bénéficiaires de I'AAH ne percevant pas de revenu a caractére
professionnel et qui disposent d’'un logement indépendant pour
lequel ils recoivent une aide au logement.

* Montant: 104,77 €/mois

PENSION D’INVALIDITE
* Montant mensuel pension d'invalidité 1 catégorie:
S MINIMUM e 311,56 €
> MAXIMUM . e 1099,80 <
* Montant mensuel pension d'invalidité 2¢ et 3¢ catégories:
S MINIMUM . 311,56 €
> MaXiMUM . 1833€
La pension d'invalidité 3¢ catégorie peut étre cumulée avec la
Majoration pour Tierce Personne (MTP)

Les avantages invalidité sont prioritaires sur I’Allocation aux
Adultes Handicapés (AAH). Si le montant de la prestation
invalidité accordée par la caisse d'assurance maladie est
inférieur a celui de I'AAH, une AAH différentielle sera
accordée par la Caisse d'Allocations Familiales (CAF).

B FAMILLE

ALLOCATIONS FAMILIALES

Familles de 2 enfants et plus
* Montant mensuel pour 2 enfants:

>revenus (R)<71194€ ;... . 141,99 €
>TI194€ <R<94893€: ... ... 71,00€
SR>94893€ 1. . 35,50 €
* Montant mensuel pour 3 enfants:
SR<TT126€ . . 32391€
>77126€ >R<100825<€: ... 161,95€
>R>100825€ : ...l 80,99 €
* Montant mensuel par enfant supplémentaire:
>aidemaximale: ... +181,92€
>aidemédiane: ... +9097<€
>aideminimale: ... +45,49<

* Majoration mensuelle pour age (a partir de 14 ans ou de 16
ans pour les enfants nés avant le 1ermai 1997):

>aide maximale: ... 11€
>aide méediane: ... 35,50 €
>aide minimale: ... 17,76 €

* Allocation forfaitaire mensuelle (enfant de 20 & 21 ans dans
une famille d’au moins 3 enfants):

>aidemaximale: ... 89,719€
>aide médiane: ... 4490 €
>aide minimale: ... 2245 €
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PRIME DE DEMENAGEMENT

Prime accordée aux allocataires ayant 3 enfants ou plus et

bénéficiant de I'APL ou de I'ALF pour leur nouveau logement.

* Montant: dépenses engagées dans la limite de 1070,23 €
pour 3 enfants a charge (89,19 € par enfant en plus).

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

COMPLEMENT FAMILIAL

Familles de 3 enfants et plus
* Montant: 184,81 €/mois
* Plafond de ressources:
> couple avec 1revenu, 3 enfants: 19915€ > R < 39822 €
(+ 3319 € par enfant supplémentaire)
> couple avec 2 revenus ou allocataire isolé, 3 enfants:
24361<€ >R <48714 € (+ 6637 € par enfant
supplémentaire)

COMPLEMENT FAMILIAL MAJORE
* Montant: 277,23 € /mois
* Plafond de ressources:
> couple avec 1revenu, 3 enfants: R <19915<€
> couple avec 2 revenus ou allocataire isolé, 3 enfants:
R < 24362 <(+ 3319 € par enfant supplémentaire)

ALLOCATION DE SOUTIEN FAMILIAL (ASF)
* Montants:
> 187,24 € par enfant a charge (personne seule)
> 249,59 € par enfant a charge en cas de recueil d'un enfant
privé de I'aide de ses deux parents
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ALLOCATION JOURNALIERE DE PRESENCE
PARENTALE (AJPP)

¢ Allocation de base par journée: 62,44 € /jour

* Allocation de base par demi-journée: 31,22 €/jour

* Un complément de ressources mensuel (complément de frais
de garde) de 120,65€ par mois peut étre attribué sur
conditions de ressources.

ALLOCATION DE RENTREE SCOLAIRE (ARS)
RENTREE 2023

* Montant variant selon I'age de I'enfant au 31 décembre 2022
(aide soumise a conditions de ressources):

>pourunenfantde6alOans:............................. 398,09€
>pourunenfantde11al4ans:........................... 420,06 €
>pourunenfantde1ba18ans:............................. 434,60 €

LA PRESTATION D'’ACCUEIL POUR JEUNE ENFANT
(PAJE)

Prime a la naissance (Pn)
* Montant de la prime a la naissance:. ... 1019,40€

Prestation partagée d'éducation de I'enfant (PreParE)
Pour toute naissance ou adoption aprés le 31 décembre 2014.

* Montant mensuel de la PreParE:

> si cessation totale d'activité: ... 428,71 €
> si activité a taux partiel (< a un mi-temps): ............. 277114 €
> si temps de travail compris entre 50 % et 80 %: ............. 159,87€

Il est possible pour les parents de cumuler deux PreParE
simultanées, sans que le montant total de ces deux prestations
ne dépasse 428,71 €/mois.
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Les parents ayant au moins 3 enfants a charge peuvent opter
pour la PreParE majorée, d’'un montant + important mais
pendant une période plus courte, dont le montant s'éléve a
700,74 € par mois (choix définitif).

Lallocation de base (Ab)
* Montant mensuel a tauxplein.................. . . 184,81€
> Plafonds de ressources:
- Trevenu, 1 enfant: R< 27654 €
- 2 revenus ou allocataire isolé, 1 enfant: R < 36546 €
* Montant mensuel a taux partiel ... . 92,40€
> Plafonds de ressources:
- 1revenu, 1 enfant: R<33040<
- 2 revenus ou allocataire isolé, 1 enfant: R < 43665 €

Prime a I'adoption (Pa)
eMontant: ... 2038,85€

Complément de libre choix de Mode de Garde (CMG)

* Montant du CMG pour un enfant de moins de 3 ans:
501,06 €
> 1 enfant a charge et ressources annuelles du foyer.... <21661€
> 2 enfants a charge et ressources annuelles du foyer..<24735€
>3 enfants a charge et ressources annuelles du foyer .. <27809€
>au-delade 3enfantsacharge................................ +3074€
319,07€
> 1 enfant a charge et ressources annuelles du foyer ... <48135€
> 2 enfants a charge et ressources annuelles du foyer.. <54968 €
>3 enfants a charge et ressources annuelles du foyer.. <61801€
>au-delade 3enfantsacharge............................ +6833€
191,42€
> 1 enfant a charge et ressources annuelles du foyer.... >48135€
> 2 enfants a charge et ressources annuelles du foyer.. >54968-€
>3 enfants a charge et ressources annuelles du foyer.. >61801<€
>au-delade3enfantsacharge ... +6833€

* Montant du CMG pour un enfant de 3ans a 6 ans:
253,00 €
> 1 enfant a charge et ressources annuelles du foyer... < 21661<€
> 2 enfants a charge et ressources annuelles du foyer.. <24735€
>3 enfants a charge et ressources annuelles du foyer .. <27809€
>au-delade 3enfantsacharge............................ +3074€
159,56 €
> 1 enfant a charge et ressources annuelles du foyer ... <48135€
> 2 enfants a charge et ressources annuelles du foyer.. <54968-€
>3 enfants a charge et ressources annuelles du foyer.. <61801<€
>au-delade3enfantsacharge ... +6833€
95,71€
> 1 enfant a charge et ressources annuelles du foyer...>48135€
> 2 enfants a charge et ressources annuelles du foyer .. >54968 €
>3 enfants a charge et ressources annuelles du foyer .. >60801€
>au-delade3enfantsacharge.......................... +6833€
Le remboursement est maintenu a 85 % pour 'embauche d'une
assistante maternelle.
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B sANTE

COMPLEMENTAIRE SANTE SOLIDAIRE
(CSS)
La nouvelle complémentaire santé solidaire (fusion de la CMU-
C et de I'ACS, entrée en vigueur au 1¢" novembre 2019) est
gratuite a hauteur du plafond de ressources de la CMU-C, puis
payante en fonction de I'dge pour la fraction supérieure.

* Plafond ressources pour CSS gratuite

>1personne: ... R <a9719<€/an, soit 810 €/mois
>2 personnes: ............... R <a 14578 €/an, soit 1215<€/mois
>3 personnes:.............. R < a 17494 €/an, soit 1458 €/mois
>4 personnes:............... R < a20409</an, soit 1701 €/mois

> Par personne supplémentaire: + 3887 €/an soit + 324 €/mois

* Plafond ressources pour CSS avec participation financiere

>1personne:................. R < a 13120 </an, soit 1093 €/mois
>2 personnes: ................ R < a 19680 €/an, soit 1640<€/mois
>3 personnes: ... R <a 23616 €/an, soit 1968 €/mois
>4 personnes:............... R < a 27553 €/an, soit 2296 €/mois

> Par personne supplémentaire :+ 5248 €/mois, soit +
_ 437 €/mois
A noter qu’un abattement de 15 % est appliqué sur le montant
des allocations de I'’AAH, I'’ASPA et I'ASV.

* Montant de la participation financiere mensuelle (en fonction
de I'dge du demandeur au Ter janvier de I'année d"attribution
de la CSS)
>moins de 29 ans:........ 8<€/mois (2,80 €/mois - Régime local)
>entre 30 et 49 ans:....14 €/mois (4,90 €/mois - Régime local)
>entre 50 et 59 ans:...21 €/mois (7,30 €/mois - Régime local)
>entre 60 et 69 ans:....25€/mois (8,70 €/mois - Régime local)
> plus de 70 ans: ..... 30 €/mois (10,50 €/mois - Régime local)

* Forfait logement ajouté aux ressources mensuelles
> si propriétaire ou occupant a titre gratuit:

ST PersoNNe: ... 72,93€

=2 PEISONNES: ..ot 127,63 €

-3 PErsONNES OU +: oo 153,15 €
> si bénéficiaire d'une aide au logement:

-1 PersonNe: ... 72,93 €

=2 PEISONNES: ..ot 145,86 €

=3 PersONNeS OU +:.....ocoooviiiiiee e 180,50 €
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INDEMNITES JOURNALIERES

Assurance maladie

e cas général: 50 % du Salaire Journalier de Base (SJB) avec
un maximum de 51,70 €/jour

Assurance maternité:

* 100 % du salaire net journalier de base

e maximum: 95,22 € /jour avant déduction des 21 % de charges
CSG et CRDS

Allocation journaliere d’accompagnement d'une personne en

fin de vie (Ajap):

* en cas de suspension d'activité : 60,55 brut/jour (21 jours
maximum)

e en cas de réduction d'activité: 30,28 € brut/jour (42 jours
maximum)
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FRANCHISES MEDICALES

* 0,50 € par bhoite de médicament

0,50 € par acte paramédical hors hospitalisation (plafond:
2</jour)

2 € par trajet en transports sanitaires (plafond: 4 €/jour)



PARTICIPATION FORFAITAIRE

* 1€ par consultation ou acte réalisé.

* Plafond journalier: 4 € pour plusieurs consultations ou actes
réalisés chez le méme praticien.

* Plafond annuel: 50 €
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FORFAIT HOSPITALIER

* Montant:
>casgénéral: ... 20 €/jour
> hospitalisation en service psychiatrique: .............. 15€/jour

B PERSONNES AGEES

ALLOCATION PERSONNALISEE

D’AUTONOMIE (APA)
* Montant maximum de I'aide (GIR 1 & 4):
> GIR T 1914,04 €
>GIR 2 1547,93 €
>GIR 3 1118,61€
SGIR A 746,54 €

* Majoration pour droit au répit de I'aidant: 540,23 €/an
» Majoration en cas d'hospitalisation de I'aidant: 1073,30€/an
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ALLOCATION DE SOLIDARITE AUX PERSONNES AGEES
(ASPA) ET MINIMUM VIEILLESSE

 Personne seule ou couple avec 1 bénéficiaire: 961,08 € /mois
e Couple avec 2 bénéficiaires: ... ... . 1492,08 € /mois

B EMPLOI - CHOMAGE- SOLIDARITE

PRIME D'ACTIVITE (PA)
61 % des
Montant _ flc\)/lr?ani::?rg N pro;g\s/seir;l:]?]els N éventuelles _ ressources
PA mensuel  des membres bonifications  du foyer
du foyer
* Montant forfaitaire mensuel:
>personneseule: ... 595,24 €
>personne seule avec unenfant: ... 892,86 €
>personne seule avec deux enfants: .................... 107143 €
>234,49 € de + par enfant supplémentaire
> couple (marié ou non) sans enfants: ... 892,86 €
> couple (marié ou non) avec un enfant: ................. 1071,43 €
> couple (marié ou non) avec deux enfants: ... ... 1231,07€

>234,49 € de + par enfant supplémentaire
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SMIC
* Montant horaire brut: ... 11,52 € (s0it 9,11 € net)
* Montant mensuel brut (base 151,67 heures): ........... 1747,20 €
* Montant horaire brut/ jeunes salariés:
>16ansetmoins: ... 9,22€
ST ANS . 10,37€

ALLOCATION DE RETOUR A L'EMPLOI (ARE)
* Montant non dégressif égal a 57 % du salaire journalier de
référence ou 40,4 % de ce salaire + 12,71€
>montant minimum/jour: 31€ (maximum: 75 % du salaire
journalier de référence)
> allocation de Retour a 'Emploi Formation (AREF) minimum
en emploi-formation/jour: 22,19€
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REVENU DE SOLIDARITE ACTIVE (RSA)
* Montant forfaitaire maximum pour une personne sans activité
professionnelle:

> 1 personne sans personne a charge: ............. 607,75 €/mois
> 1 couple sans personne a charge: .............. 911,62 €/mois
>1coupleavecunenfant: .......................... 1093,95€/mois
>majoration par enfant supplémentaire: .......... 243,10 €/mois
* Montant maximum pour parent isolé:
>femme enceinte sansenfant: ... .. 780,42 € /mois
>parentisolé, 1 enfanta charge: ................. 1040,56 €/mois
> parentisolé, 2 enfants a charge: ............... 1300,70€/mois
>majoration par enfanta charge: ... . 260,14 €/mois
e Forfait logement a déduire (si logement gratuit ou aide au
logement):
ST Personne: ... 72,93 €/mois
> 2 PErSONNES: . ...ooooiiiit i 145,86 €/mois
>3 PErsONNeS: ... 180,50 € /mois

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

ALLOCATION DE SOLIDARITE SPECIFIQUE (ASS)

e Montant journalier: ... 18,17€
> plafond de ressources mensuelles:
ST PersoOnne: ... 1272,16 €
leouple: oo 1999,11€
ALLOCATION EQUIVALENT RETRAITE (AER)
* Montant journalier minimum: ... . 39,28<€
> plafond ressources mensuelles:
ST personne: ... 1885,59 €
lceouple: oo 271054 €

H DROIT - JUSTICE

AIDE JURIDICTIONNELLE
* Montant pour 1 personne seule:
> siressources annuelles (R) < 12271 € => taux de prise en
charge = 100%
>si R comprises entre 12272 € et 14505€ =>taux de prise
en charge = 55%
>si R comprises entre 14506 € et 18404 € =>taux de prise
en charge =25 %
» Montant si personne(s) a charge:
>majoration de 2209 €/an pour 1 personne a charge
>majoration de 4418 €/an pour 2 personnes a charge
>+ 1395<€/an au-dela

Pour information:
PROTECTION DU MAJEUR VULNERABLE

Le certificat du médecin nécessaire a l'ouverture des mesures
de protection judiciaire est a la charge de la personne a
protéger.

» Colit expertise médicale:......................................... 160<
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Les prestations MDPH

Il existe différentes aides financiéres destinées a compenser les dépenses liées au handicap. Il s'agit de la
Prestation de Compensation du Handicap (élément 1a 5) et de I'Allocation d’Education de I'Enfant Handicapé
(AEEH) et ses compléments (1a 6). Ces aides sont attribuées par les Maisons Départementales des Personnes
Handicapées (MDPH) en fonction de différents critéres : degré d’autonomie, age, ressources, conséquence sur
I'activité professionnelle des parents, etc.

B AEEH et compléments

DETERMINATION DU NIVEAU DE HANDICAP MONTANTS
3
)
2§ 2 2
QT = =
£ c = = =
o 2 2 § . 2 § & 58
g s g2 S = gg ' 83 =
Lo D oy wn S S S . n S (4 €S o =
g3 £ g £ Ss  §< E 88 5
o= = = (] ‘:g ~g = @ 2 3 = ® = +
£t P 228 &g 2 5% &
g 82 8338 8= 8§ Z=2£ <
1 | 249,72€ | 43255€ 142,70 € | 107,02€ | 0,00€ |[249,72€ | 249,72€
Temps
i de travail
2 | 432,55€ | 552,95€ |ou 8 h par semaine oul  raduit 142,70 € | 289,85€ | 57,97€ |[43255€ | 490,52 €
a 80 %
Temps
- 8 h par ot| U minimum ou de travail ol U minimum
i 263,10 € réduit 263,10 €
3 | 55205€ | 77846€ | | o ey 142.70€ | 41025€ | 8027€ |55205¢€ | 63322¢€
ou Al Par ou| Mi-temps
semaine
Temps
- 8 h par ot au minimum - de travail ot au minimum
semaine 488,61 € réduit 488,61 €
a 80 %
4 | 77846€ . 20 h par T S 142,70 € | 635,76 € | 254,18 € | 778,46 € | 1032,64 €
' ou "< et ou| Mi-temps |et
semaine 368,20 € 368,20 €
Temps
ou plein ou| Arrét total
Temps |of au minimum au minimum
5 . . plein 31946 € |ou| Arréttotal ef| 31946€ | 142,70 € [812,53 € | 325,53 € | 955,23 € |1280,76 €
I'état de I'enfant )
L contraintes
impose, en plus,
. permanentes|
des contraintes de
6 . - Temps | | permanentes | | oo var | | surveilance| 142,70 € 1 210,90 €| 477,15€ |1353,60€|1830,75€
plein de surveillance .
) et de soins
et de soins .
) ala charge
ala charge h
; de la famille.
de la famille.
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I PCH RESSOURCES N-1
<ou=a29061,72 € >ou=a29061,72 €

AIDES HUMAINES Prise e
16,88 €/h 16,88 €/h
- , . o, dansla o dans la
Emploi direct d’une tierce personne | 100 % . . 17,58 €/h 80 % L 17,58 €h
Ilmlte de " liés ad . - d héal Ilmlte de si gestes liés a des soins ou
si gestes liés a des soins ou aspirations endotrachéales aspirations endotrachéales
18,57 €/h 18,57 €/h
z R . . o, dansla o dans la
2| Recours a un service mandataire | 100 % . . 19,34 €/h 80 % L 19,34 €/h
5 Ilmlte de " tes liés & d . irati dotrachéal Ilmlte de si gestes liés a des soins ou
o Sl gestes lies a des soins ou aspirations endotracheales aspirations endotrachéales
a . .
| Recours a un service prestataire 100 % dans la 23€/ 80 % dans la 23€/n
z Yy LT ou dans la limite du montant fixé entre le service o i ou dans la limite du montant fixé entre le
HEJ agree Ilmlte de prestataire et le département Ilmlte de service prestataire et le département
w
@ 4,50 €/h 4,50 € /h
Montant maximum par mois : 1 160,25 € Montant maximum par mois : 1 160,25 €
. o dans la dans la
Aidant familial 100% .. 6,75€ /h 80 % - 6,75 € /h
limite de si l'aidant réduit ou abandonne limite de si I'aidant réduit ou abandonne son
son activité professionnelle activité professionnelle
Montant maximum par mois : 1 392,30 € Montant maximum par mois : 1392,30 €
AIDE TECHNIQUE Prise en charge
- Aide figurant sur la LPPR1 13200 € 13200 €
Q Lorsque l'aide technique est tarifée a au
S| moins 3000 €, cette limite est majorée des | 40 oy, dans la 80 % dans la
w montants des tarifs concernés aprés limite de par période de 10 ans limite de par période de 10 ans
X déduction de la prise en charge accordée
z par la Sécurité sociale.
2 dans | 13200 € dans | 13200 €
i ans la ans la
] . " 0 o,
Aide ne figurant pas sur la LPPR 75 % limite de par période de 10 ans 75 % limite de par période de 10 ans
AIDES LIEES A L’AMENAGEMENT :
Prise en charge
DU LOGEMENT
. ,\ dans la dans la
Travaux jusqu’a 1500 € 100% . . 19 000 € 80 % L 19 000 €
limite de par période de 10 ans limite de par période de 10 ans
R dans la dans la
Travaux au-dela de 1500 € 50% o 10000 € 50% oo 10000 €
limite de par période de 10 ans limite de par période de 10 ans
. dans la limite de 3 000 € par période de 10 ans
Déménagement . o . A . ) ) -
si 'aménagement du logement est impossible ou jugé trop codteux et que vous déménagez dans un logement répondant aux normes d’accessibilité

§ AIDE AU TRANSPORT Prise en charge
E Pour en bénéficier, il faut étre titulaire du permis portant la mention restrictive d’'un poste de conduite adapté. Les surco(ts liés aux trajets peuvent également étre pris en charge lorsqu'il sagit de transports réguliers, fréquents
[=] ou correspondant & un départ annuel en congés, ou de déplacements entre votre domicile et I'hépital dés lors qu'ils sont effectués par un tiers ou lorsque la distance aller-retour est supérieure a 50 km.
z Aménagement de véhicule
LT e B ST T PP PP POPPPPPPPPPPPIPRIRIIIIN
ﬁ Frais d’'aménagement jusqu’a 1 500 € 100 % 80 %
ns | ns |
Frais d’'aménagement au-dela de 1500 € 75 % qa . sia 10000 € 75 % c.ja . sia 10000 €
limite de par période de 10 ans limite de par période de 10 ans
Surcodt lié aux transports pour les trajets entre domicile et lieu de travail ou domicile ou
0,50 € /km et de 24 000 €
, I o, dansla 0,50 € /km et de 24 000 € o dansla "
Voiture particuliére 100 % . . L. 80 % - sur une période de
limite de sur une période de 10 ans limite de 10 ans
Autres moyens de transport 75 % an:lS la 10000 € 75 % C:IGDS la 10000 €
limite de par période de 10 ans limite de par période de 10 ans

AIDES SPECIFIQUES

OU EXCEPTIONNELLES Prise en charge

Les charges spécifiques sont des dépenses permanentes et prévisibles liées au handicap et non prises en compte par un des autres éléments de la PCH.

ELEMENT 4 DE LA PCH

Les charges Spécifiques Il peut sagir par exemple des frais d'entretien d'un fauteuil roulant.
75 % dans la limite de 100 € par mois par période de 10 ans
Les charges exceptionnelles sont des dépenses ponctuelles liées au handicap et non prises en compte par un des autres éléments de la PCH.
Les Charges exceptionnelles Il peut s'agir, par exemple, de frais de réparations d'un lit médicalisé.

75 % dans la limite de 6 000 € par période de 10 ans
T S -
g AIDE ANIMALIERE Prise en charge
g Cette aide est destinée a I'acquisition et & I'entretien d’un animal participant & votre autonomie. Le chien doit avoir été éduqué par des éducateurs qualifiés.
0
= H) (si versement mensuel Hoo (si versement
& 100 % dans la limite 50 €/mois) 80 % dans la limite mensuel : 50 €/mois)
ﬁ de 6000 € par période de 10 ans de 6000 € par période de 10 ans
gr)

Textes de références:

* Arrété du 28 décembre 2005 fixant les tarifs de I'élément de la prestation de compensation mentionné au 1° de I'article L. 245-3 du code de I'action sociale et des familles

* Arrété du 28 décembre 2005 fixant les montants maximaux attribuables au titre des éléments de la prestation de compensation

« Arrété du 11 aolt 2022 portant extension d'avenants conclus dans le cadre de la convention collective de la branche du secteur des particuliers employeurs et de I'emploi a domicile
(application de I'avenant n°2 du 13 mai 2022)

1 La LPPR est la liste des produits et prestations remboursables par I'Assurance Maladie. Il s’agit notamment des dispositifs médicaux pour pansements, des orthéses et prothéses
externes, des dispositifs médicaux implantables et des véhicules pour handicapés physiques.
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La 32¢ Assemblée Générale de I'association ELA s’est tenue le 2 avril a 'Hotel Pullman Paris Centre-Bercy. Cet
évenement annuel qui a rassemblé 225 personnes a permis aux familles et adhérents de I'association de se

retrouver autour du bilan de I'année 2022.

La Présidente Crystelle Cottart ouvre la 32¢ Assemblée Générale d'ELA

l Retour sur ce temps fort de la vie de
I'association

Deés le vendredi, les familles d’'ELA sont arrivées des quatre coins
de la France pour ce week-end au cours duquel se mélent, au
plaisir des retrouvailles, des échanges studieux et des moments
de féte.

Chacun a profité, a sa guise, des visites et activités proposées
dans la capitale, des espaces de bien-étre de I'h6tel ou
simplement des amis d'ELA.

Deux groupes de parole ont été animés par notre psychologue:
des temps de partage toujours tres attendus par les familles qui
y trouvent réconfort et énergie pour continuer.

Samedi soir, tous se sont retrouvés autour d'un repas animé par
notre parrain chanteur et comédien David Ban. Avec lui, les
comédiens Thierry Ragueneau, Cécilia Hornus, Léa Frangois,
Shemss Audat, Claudia Tagbo et les handballeuses Déborah
Lassource et Méline Nocandy ont animé la soirée pour le plus
grand bonheur des familles qui ont dansé, chanté, ri, et mis de
coOté pour quelques heures les soucis du quotidien.

ELA infos n®122 « juin 2023

Ambiance studieuse dimanche matin pour '’Assemblée Générale
présidée par Crystelle Cottart qui a introduit la séance pléniére
par la présentation de son rapport moral. Puis, retour sur les
temps forts 2022, par la directrice Nadia Cerise, les missions
d'accompagnement des familles et de soutien a la recherche
médicale et les actions de sensibilisation. Les comptes annuels
2022 certifiés par le commissaire aux comptes et le budget
prévisionnel 2023 ont été présentés par le trésorier Pascal
Noirot.

L'’Assemblée s'est également prononcée sur le projet de
reglement intérieur des statuts et le montant de la cotisation
annuelle. Lensemble des résolutions a été adopté a I'unanimite.

A l'issue de I'’Assemblée Générale, le tiers sortant du Conseil
d’administration a été renouvelé par vote a bulletin secret.
Chantal Dequen, Jean Marc Di-Rado et Philippe Levillain
conservent leur mandat d’administrateurs. Deux nouveaux
membres, Florence Binet et Marina Filiol de Raimond, rejoignent
le Conseil d’administration.

Retrouvez le rapport d"activités et le rapport sur les comptes 2022
sur le site d'ELA.
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Record sans préecedent

pour “Mets tes baskets et bats la maladie!

n

Les établissements scolaires ont une nouvelle fois répondu a I'appel d’ELA en participant a la 29¢ campagne

“Mets tes baskets et bats la maladie”.

Pour les enfants malades, on se dépense
sans compter !

Telle était la mission des éleves donnée par I'association, et on
peut dire qu'elle a été entendue! L'objectif était de battre le
record de participation de 520000 éléves établi I'année
précédente. 594000 éléves répartis a travers 3300 établis-
sements scolaires ont prété leurs jambes aux enfants atteints
de leucodystrophie et parcouru 698 millions de pas, dépassant
de fait le record de I'édition précédente.

Au moment ol nous écrivons ces lignes, le formidable enga-
gement des éleves et de I'ensemble de la communauté
éducative a permis de collecter plus de 3 millions d'euros au
profit de la lutte contre les leucodystrophies. Cette mobilisation
est vitale pour ELA, car plus de la moitié des fonds nécessaires
a la réalisation de ses deux principales missions (accompagner
les familles et soutenir la recherche médicale) proviennent de
I'opération “Mets tes baskets et bats la maladie”.

B Les trois temps forts de “Mets tes baskets”:

« La Dictée d'ELA pour sensibiliser et échanger

Le lundi 17 octobre 2022 débutait la semaine nationale “Mets tes
baskets”, avec en point d'orgue la Dictée d’'ELA. Chaque année,
un texte inédit est rédigé par un auteur de renom. Mohamed
Mbougar Sarr, Prix Goncourt 2021, a transporté les éléves dans
les astres avec son texte “L'étoile qui n"avait pas sommeil”.

Brigitte Macron a lu la Dictée aux éleves de 5¢ du Collége de la
Rose Blanche a Paris. Zinédine Zidane et Soprano sont devenus
professeurs d’un jour au Collége Henri Barnier de Marseille (13).
Mohamed Mbougar Sarr s’est rendu au College Gérard Philippe
de Froissy (60) pour lire son texte aux éleves. De nombreuses
personnalités qui soutiennent ELA ont [u la Dictée dans toute
la France.

ELA infos n®122 « juin 2023

- La course “Mets tes baskets” pour préter ses jambes
aux enfants malades

Aprés la Dictée, place a la course pour les éléves solidaires
d’ELA! Durant la semaine nationale “Mets tes baskets” et tout
au long de l'année, les éléves ont prété symboliquement leurs
jambes aux enfants atteints de leucodystrophie qui ne peuvent
plus s’en servir.

Avantla course, ils ont cherché dans leur entourage proche des
parrains susceptibles de récompenser leur effort sportif en
échange d'une promesse de don pour ELA.

« Le Prix Ambassadeur pour remercier et

récompenser

En fin d'année scolaire, chaque établissement participant peut
nommer un éléve Ambassadeur ELA, qui représente le mieux les
valeurs de solidarité et de partage véhiculées par la campagne.
Cet éléve recoit un prix, symbole de son engagement, et est
convié a assister a une cérémonie nationale a Paris.

Vous trouverez plus d'informations sur la cérémonie du Prix
Ambassadeur ELA 2023 dans les pages qui suivent.

Un grand merci a tous les éleves, de la maternelle au supérieur,
et a leurs équipes éducatives davoir répondu a notre appel et
d'avoir contribué au succes de cette 29 édition. Nous espérons
vous retrouver en septembre pour la nouvelle campagne, qui
s'annonce encore plus ambitieuse !

Flashez ce QRcode pour consulter E
la liste des établissements
scolaires qui ont participé a i-

l'opération “Mets tes baskets et

[=]

bats la maladie”
au cours du 3¢ trimestre
de I'année scolaire.
mth.ela-asso.com/inscrits_mth




Les écoles de Garches
mettent leurs baskets pour ELA

Aprés une interruption de plusieurs années en raison du Covid, les écoles élémentaires de Garches (92) ont
repris le chemin du Stade Léo Lagrange le 18 avril dernier pour I'opération “Mets tes baskets et bats la maladie”.

En 2006, les 50 éléves de I'école élémentaire Gaston Ramon
chaussaient leurs baskets pour ELA pour la premiére fois.
Depuis, la mobilisation s’est étendue: “On en fait quelque chose
de plus grand, de plus important, en invitant d'autres écoles a se
joindre a nous” témoigne Valérie Cunow, coordinatrice de
I'opération au sein de I'école Gaston Ramon. Cette année ils
étaient pres de 300, avec pour objectif de courir un maximum de
tours de stade. Leur effort sportif sera ensuite récompensé par
leur entourage, qui s'est engagé a faire un don en faveur de la
lutte contre les leucodystrophies.

Malgré la fraicheur de cette matinée, les éleves étaient
déterminés a tout donner pour les enfants malades. Julien
Mertine, médaillé olympique de fleuret par équipe et parrain
d'ELA depuis 2014, était sur place pour les encourager et les
remercier pour leur soutien. Héloise, atteinte de leucodystrophie,
et sa maman Catherine avaient également fait le déplacement.
Pour Catherine, “C’est beaucoup d'émotion de voir tous ces
enfants se mobiliser et courir pour les enfants qui ne le peuvent
pas, qui n'ont pas eu de chance a la naissance”. Curieux et

Catherine et Héloise

attentifs a leurs visiteurs d’un jour, les éléves en ont appris plus
sur le quotidien des familles et sont repartis avec une énergie
décuplée! Leurs efforts ont d"ailleurs été remarqués et félicités
par Jeanne Bécart, maire de Garches, qui avait également mis
ses bhaskets pour I'occasion. “Je suis trés fiere de voir nos
écoles élémentaires engagées pour cette opération autour de
la recherche de fonds au service de la recherche médicale sur
les leucodystrophies.”

Les joues rougies par |'effort et le regard plein de fierté, les
éleves ont fait preuve d'une solidarité a toute épreuve. Aminata
était “trés contente d'avoir couru pour leur donner courage et
pour dire qu'ils sont plus forts que la maladie”. “lls comptent sur
nous pour qu'on les aide et qu'on récolte le plus d'argent
possible pour eux” ajoute Flavie.

Nous remercions chaleureusement I'ensemble des éléves et des
équipes pédagogiques impliquées dans cette forte mobilisation,
Madame Bécart pour son soutien, notre parrain pour sa
disponibilité et Catherine et Héloise pour leur témoignage.

Revivez cette journée solidaire
envidéo:
https://youtu.be/4nt9KWgyAMM

Inscrivez-vous

pour la rentree,
participez ala 30¢ édition!

Rendez-vous:
o sur ela-asso.com/mtb
- ou par télephone
au 03 83 33 48 52.
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Prix Ambassadeur ELA
en route pour 2024 avec léquipe ELA'!

Le 7 juin, les éleves ambassadeurs, les familles et de nombreuses personnalités sympathisantes d’ELA se sont
rassemblées a la Cité des Sciences et de I'industrie de Paris pour la 18 cérémonie du Prix Ambassadeur ELA.

Ambassadeurs, sportifs, artistes: tous
engagés pour ELA'!

Plus de 250 ambassadeurs venus de toute la France et de
nombreuses personnalités du monde du sport et du spectacle
se sont retrouvés pour assister a cet évenement. Figuraient
parmi elles des athletes olympiques et paralympiques ainsi que
des soutiens fideles d’'ELA: Caroline Bourg, Frédéric Bouraly,
Jérdme Fernandez, Valérie Gauvin, Pascal Gentil, Priscilla Gneto,
Michaél Gregorio, Floria Guei, Béatrice Hess, Cécilia Hornus,
Muriel Hurtis, Marie-Héléne Lentini, Maélle, Madeleine
Malonga, Sandrine Martinet, Mentissa, Antoinette Nana Djimou,
Charlie Nune, Florent Pagny, Pihpoh, Sandrine Quétier, Thierry
Ragueneau, Arnaud Sadowski, Sophie Thalmann, Grace Zaadi
et Zinédine Zidane.
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H Une cérémonie unique

Elle s'est ouverte en chanson avec les chanteuses Mentissa et
Maélle. Sandrine Quétier, animatrice et membre d’honneur
d’ELA, a joué les maitresses de cérémonie en donnant la parole
aux intervenants. La Présidente Crystelle Cottart a remercié
I'ensemble des éléves pour leur engagement en rappelant que,
cette année, 3300 établissements scolaires se sont mobilisés et
594000 éleves ont mis leurs baskets pour ELA: “Vous nous avez
montré une fois de plus a quel point vous pouvez-vous mobiliser
pour ce combat que mene ELA".

Céline, maman de Louis et Augustin, a ensuite partagé son
histoire familiale marquée par la leucodystrophie méta-
chromatique, avec I'essai clinique dont a bénéficié Augustin a
Milan, alors qu’il avait a peine un an. Aujourd’hui Augustin “va
trés bien et mene sa vie de petit gargcon”. Une chance qui a été
rendue possible grace au soutien sans faille a la recherche
médicale qu'ELA apporte depuis plus de 30 ans.



Sophie Thalmann, Crystelle Cottart, Céline et Augustin, Guy Alba et Sandrine Quetier

Sophie Thalmann, Miss France 1998 et membre d’honneur ELA
est revenue sur son engagement auprés des familles depuis plus
de 25 ans. Le 25 mai dernier, elle s’est rendue a Lafitole (65) en
soutien a Mathéo et sa famille. Mathéo aurait d{i bénéficier d'un
traitement innovant par thérapie génique, mais le laboratoire
ameéricain qui produit le traitement s'est brutalement retiré du
marché européen quelques jours avant l'intervention. Afin que
cette histoire ne se reproduise pas, sa maman Elodie a lancé une
pétition soutenue par ELA.

“Je compte sur vous pour demander a votre entourage, vos
proches, vos parents, de signer cette pétition pour faire le plus

Une salle comble

grand bruit!” Son appel a été entendu, car a I'heure ol nous
écrivons ces lignes, la pétition a dépassé les 50000 signatures
sur le site change.org.

Guy Alba, Président d’ELA International, a rappelé I'existence de
deux traitements, pour la leucodystrophie métachromatique et
I'adrénoleucodystrophie cérébrale. Un succes qui a été rendu
possible grace a la mobilisation constante des éléves depuis
1994,

“Vous avez dans vos baskets une part de ce succes
thérapeutique !”




Tony Estanguet, Zinédine Zidane et Florent Pagny lors de la cérémonie du Prix Ambassadeur

En route pour 2024
avec I'equipe ELA!

Pour la prochaine campagne “Mets tes baskets”, nous devons faire plus vite, plus
haut, plus fort, comme les athlétes qui vont participer aux Jeux Olympiques et
Paralympiques PARIS 2024. Pour le lancement de cette équipe ELA placée sous le
signe des Jeux Olympiques et Paralympiques, nous avons la chance de pouvoir
compter sur Tony Estanquet, président des Jeux Olympiques et Paralympiques
2024, de Florent Pagny et de Zinédine Zidane, tous deux membres d’honneur
d’ELA. lls ont été interviewés par Augustin, Aylin et Faustine, éléves au College
Darius Milhaud de Sartrouville (78).
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Les premiers pas de [Equipe ELA

““Paris 2024 soutient ELA
pour 'opération Mets tes baskets !’ La cérémonie

Tony Estanguet, annongant par la méme occasion la labellisation en vidéo:
“Génération 2024” pour la campagne 2023-2024.

6
Pour faire grandir I'equipe ELA,
il faut se donner un objectif ambitieux: https://www.youtube.com/

1 million d'éléves en baskets pour e
parcourir tous ensemble 1 milliard

de pas pour les enfants malades !*’
Zinédine Zidane, capitaine de I'équipe ELA , invitant tous les Le reportage
participants a effectuer les premiers pas dans le Parc de la Villette ! de la journée:

66
La maladie, personne ne la choisit. Elle nous met tous a
égalité. Elle nous permet de prendre conscience et de se dire

“si la vie est belle, je dois avoir
toute I'energie pour la partager T
avec les autres”.” Wkiml_zdCk

Florent Pagny a félicité les ambassadeurs pour leur engagement au
cours de cette année exceptionnelle.
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Marquez un essai
pour ELA'!

. Pour le deuxieme semestre de I'année
| 2023, “Mets tes baskets dans
X I'Entreprise” se met aux couleurs de
/' I'Ovalie! Frangois Cros, international de
/ rugby a XV et parrain d'ELA depuis 2019,
]" préte son image a cette nouvelle
campagne.

Il évolue au poste de troisieme ligne aile
au Stade Toulousain, avec lequel il vient
de remporter le Top 14. Sélectionné
dans le XV de France depuis 2019, il
remporte le Grand Chelem du tournoi
des Six Nations en 2022 et termine

deuxieme en 2020 et 2023.
‘ ’ A I'occasion de la Coupe du
Monde de rugby qui se déroule
& g . _ en France du 8 septembre au
. e 28 octobre, les entreprises

sont appelées a jouer

W Ly | collectif pour battre la
P maladie! Chaque pas
‘. - compte pour marquer un
' essai décisif dans le match

contre les leucodystrophies !

=

' "'POUR AIDER LES ENFANTS MALADES,
IL SUFFIT DE MARCHER. »

e T e et el L

Renseignements
et inscriptions:
07 859977 88/01407949 30
ela-asso.com/mtbe
mecenat@ela-asso.com
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Un printemps solidaire
pour les entreprlses

Les partenaires mobilisés a travers toute la France

Le 7 mars, I'ESUP (école supérieure de commerce et
management) a organisé une grande mobilisation pour ELA en
fédérant ses formateurs, collaborateurs et étudiants sur ses 7
campus. Ce grand élan de solidarité a permis de réaliser plus de
2400000 pas a travers toute la France !

Le 26 mars, la société Keller Williams a participé au challenge
solidaire “Mets tes baskets dans I'Entreprise” lors sa journée de
séminaire annuel a Toulouse, qui réunissait de trés nombreux
collaborateurs. Magali Thomas et son fils Loik, atteint de
leucodystrophie, ont été invités sur scéne pour parler de leur
combat. Ils ont eu la chance de rencontrer Tony Parker qui
donnait une conférence lors de cet évenement.

La journée mondiale de la santé le 7 avril a été I'occasion pour
les entreprises de promouvoir la santé au travail de maniére
ludique a travers le challenge solidaire connecté “Mets tes
baskets dans I'Entreprise”. Lagence Ajyl Immo a réalisé ce jour-
la sa grande marche annuelle en soutien a ELA, en présence de
familles touchées par la maladie, dont Jean-Marc Di-Rado,
délégué représentant ELA Région Sud. Alexandre Jacques,
gérant et consultant pour I'émission “Proprio a tout Prix”

diffusée sur TMC, a invité Crystelle Cottart et Lionel Erdogan,
comédien et parrain de l'association, sur le plateau de
I'émission, afin de parler du combat d'ELA.

ESUP

Le méme jour, Nodya Group Iangalt un challenge interne: réaliser
plus de 170000 pas par équipe en trois jours ! Pari tenu pour les
collaborateurs participants, qui ont beaucoup apprécié de
prendre part a cette initiative solidaire. Les 63 collaborateurs de
la société Fives ECL ont réalisé quant a eux pres de 3850000 pas
durant le challenge solidaire “Mets tes baskets dans
I'Entreprise” organisé du 28 avril au 30 mai. Chantal Dequen,
Vice-Présidente de I'association, a échangé avec les salariés
sur les missions de |'association.

Le 6 juin marquait la journée de mobilisation d'IBM dans toute la
France. Sur les différents sites du groupe, 1082 IBMers ont
marché pour ELA et établi un record de plus de 10 millions de
pas réalisés! Le site IBM de Pornichet a remis a une famille
d’ELA des lunettes de réalité virtuelle avec un scénario d'un
monde sous-marin. Une remise de cheque a eu lieu chez IBM
France en présence de Frédéric Bouraly, parrain d’'ELA et de
Nadia Cerise, Directrice. Ce futI'occasion pour ELA de remercier
IBM pour son soutien fidele depuis 7 ans.

La mobilisation s’est poursuivie au mois de juin. La Francaise des
Jeux organisait cette année un “Mets tes baskets 2.0” avec un
tournoi e-sport inter-entreprises.

Flexitime Office, Fortwenger, les Golfeurs d’Etoiles, Kering, la
MAIF Cats 37, I'h6tel Pullman Montparnasse, SAVCO, Sofidel,
Saint Hubert, et Vertone se sont également mobilisées.

ES%JP-

Ecole Supérieure de
Commerce et Management
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CAF de la Meuse Des collaborateurs de Batigere devant ['Arc de Triomphe a Paris
Trés belle mobilisation pour la journée internationale “Mets tes baskets dans I'Entreprise”

Le jeudi 15 juin, de nombreux partenaires se sont mobilisés pour soutenir I'association ELA et les personnes atteintes de
leucodystrophie: A+ Glass, Banque Populaire Alsace Lorraine, le Réseau Batigére, le CMRH, Bouygues Batiment Grand Ouest, les
CAF de I'Aude et de la Meuse, la Caisse d’Epargne Grand Est, la CPAM de I'Aude, Elekto, Ethic Search Partners, Hemera Digital
Consulting, IBM, Ivalua, Kereis, les entités MAIF du Grand Est, Mediawan, Mutuelle Mieux-Etre, Nu Skin, Orchard Therapeutics,
Schroders, Un Toit Pour Tous, Val Software. Des centaines de collaborateurs ont ainsi chaussé leurs baskets et réalisé des millions
de pas pour les enfants d’'ELA, comptabilisés grace a I'application mobile “Mets tes baskets”.

Un trés bel élan de solidarité qui prouve cette année encore I'engagement de nos partenaires et leur formidable soutien a ELA dans
son combat.

Les collaborateurs d'lvalua sur le Pont de Brooklyn a New York

SLCI Groupe




Les balades Groupama
ont du ceeur

La Fondation Groupama renouvelle son soutien a ELA
avec ses Balades Solidaires.

B En Haute-Sadne, on a marché pour ELA

Le 11 juin, une balade était organisée par la Fédération
départementale de Haute-Sadne/Territoire de Belfort a
Villersexel (70). Au programme de cette journée solidaire:
4 parcours de 3, 6,9 et 12 km, une tombola pour remporter un
maillot dédicacé de I'Olympique Lyonnais, des jeux d’adresse en
bois et des animations musicales.

Les familles Lucas, Mangin et Peguet-Joseph étaient présentes
pour représenter ELA lors de la cérémonie de remise de cheque
en fin de journée.

-
Balade solidaire a Villersexel

0 L'Alsace également solidaire d’ELA

Une autre Balade a eu lieu le 18 juin a Waldolwisheim (67),
organisée par Jean-Pierre Jost, référent pour la fondation
Groupama dans le Bas-Rhin.

L'équipe a été soutenue dans l'organisation par le foyer rural,
représenté par Christian Graff, membre du foyer et président de
la caisse locale Saverne-Zorn de Groupama. Une trentaine de
bénévoles ont accueilli les marcheurs et sécurisé les trois
parcours proposés. Le plus court, d'1,3 km et passant dans les
rues du village, était adapté aux personnes a mobilité réduite.
Les deux autres, respectivement de 5 km et 10 km, sillonnaient
les champs et la forét. Des jeux pour tous les dges étaient
également proposés en paralléle des marches.

Les fonds collectés auprés des participants au moment de leur
inscription ont été reversés a ELA afin de financer un séjour de
répit pour des enfants atteints de leucodystrophie et leurs
familles.

La remise de chéque s’est faite en présence de la famille Binet
touchée par la maladie, de Christelle Sturtz-Froehlicher, chargée
de missions en Alsace, Bénédicte Laurent, enseignante a I'école
Goeftberg d’'Hohengoeft fidéle a “Mets tes baskets et bats la
maladie” et de la championne de France du 3000 m marche,
Pauline Stey, enfant du village et marraine de I'événement.

Balade solidaire a Waldolwisheim

Un grand merci a la Fondation Groupama
pour son soutien renouvelé via les Balades
Solidaires!
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Benjamin, Soan et Ewen, entourés de leurs familles et des DisneyVoluntEARS

TR

B Les 10 km de Magny-le-Hongre toujours en course pour ELA'!

Le 19 mars dernier s’est déroulée la 17¢ édition des 10 km de Magny-le-Hongre (77), avec prés de 400 coureurs au départ. Benjamin,
Ewen et Soan atteints de leucodystrophie ont profité d'une belle journée de partage avec les 32 DisneyVoluntEARS et notre parrain
Ladji Doucouré, toujours fidéle au rendez-vous. Un grand merci a Lahcéne Hiane et a son équipe de bénévoles pour leur soutien !

Coureurs et bénévoles: tous mabilisés pour ELA!

solidaires

Dimanche 4 juin, 'Espace Européen de Schiltigheim (67)
a servi de départ a la 3¢ édition des foulées éco-
solidaires organisée par I’Association d’Animation et de
Promotion du Territoire de I'Eurométropole de Strasbourg
(APTES) présidée par Michaél Halo.

Dés 7 h, 300 bénévoles étaient a pied d'ceuvre pour enca-
drer I'événement.

Avec plus de 1200 participants, cette troisieme édition a
dépassé l'objectif de participation que s'était fixé
I'association APTES.

Les coureurs ont pu s'aligner sur un semi-marathon, un
10 km, un 5 km, sur une marche conviviale et une course
de 500 m pour les tout petits. Une nouveauté cette année:
une course de 2 km pour les 8-12 ans. Une vraie réussite !

Dans le village d'animations, des associations locales proposaient des démonstrations et animations sportives. L'événement,
écoresponsable, encourageait les coureurs et marcheurs a rejoindre le village a vélo. Lintégralité des bénéfices de cette matinée
était reversée a 4 associations dont ELA. Merci a I'association APTES pour cet événement toujours plus suivi.
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B 50 voix en cheeur pour ELA

Le 2 avril dernier, le Lions Club Rouen Doyen de Normandie Vallée
de la Seine a organisé un concert caritatif au profit d'ELA.
L'évenement s’est tenu au Temple St Eloi de Rouen (76). C'est devant
une salle comble que le Cheeur d'oratorio de Rouen, dirigé par Hervé
Chollois, accompagné a I'orgue par Vincent Bénard, et aux cuivres
et percussions par les classes du Conservatoire d'Yvetot, a donné
un concert de musique anglaise. Ce bel évenement était également
porté par Coralie Courtaigne-Deslandes, famille d’ELA.

Le cheque officiel a été remis a Alain Gallay, représentant d'ELA:
un geste symbolique et solidaire face au combat contre les
leucodystrophies.

Nous remercions chaleureusement tous les membres du Lions Club
RDNVS, et notamment Philippe Pinguet pour avoir porté ce projet,
les représentants et familles de notre Association ainsi que tous les
musiciens et auditeurs venus soutenir la cause d'ELA.

B Une semaine de cinéma spécial ELA a Marly

A I'initiative de notre parrain Arnaud Sadowski, le cinéma
Marlymages de Marly (57) a mis le combat d’ELA a I'nonneur du
19 au 25 avril. Pour chaque place de cinéma achetée, 1€ a été
reversé a ELA. De nombreuses animations ont ponctué cette
semaine de mobilisation, parmi lesquelles une rencontre avec
Arnaud Sadowski, Théo atteint de leucodystrophie et ses
parents. Pour les plus jeunes, un tournoi sur le jeu “Mario Kart 8
Deluxe” a réecompensé les pilotes en herbe !

__
L'équipe du Cinéma Marlymages mabilisée pour ELA

Nadia Cerise, Directrice d’ELA, s’est rendue sur place pour la
remise de cheque.

Un grand merci a I'équipe de Marlymages et a Arnaud Sadowski
pour cette belle initiative, a la famille de Théo pour son
témoignage, ainsi qu’a tous les cinéphiles qui se sont déplacés
en salle pour soutenir notre combat!
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Les jeunes participants du tournoi

B L'AS Grésivaudan fidéle soutien d’ELA

Les 27 et 28 mai, I'Association Sportive Grésivaudan renouvelait son tournoi de football au profit d’ELA. Dans I'enceinte du Stade Aimé
Marcieu de Cheylas (38), le public est venu en nombre assister a la compétition opposant 16 équipes amateurs des environs. Le temps
capricieux n’a d'ailleurs pas entaché la motivation des joueurs et du public! Grace a la mobilisation d’Amina Ghafir, Présidente de
I’AS Grésivaudan, et de tous les bénévoles, I'événement a été une nouvelle fois une belle réussite! Un grand merci a toutes les
personnes impliquées pour leur soutien fidele a la lutte contre les leucodystrophies.

B Des golfeurs engages au Trophée du Rocher

A I'initiative du Rotary Club de Roquebrune Puget le Rocher, le
Golf de Roquebrune-sur-Argens (83) a organisé le 13 mai un
tournoi solidaire au profit de deux associations, dont ELA,
représentée par son trésorier Pascal Noirot. Le coup d’envoi a
été donné a 9 h pour I'ensemble des équipes engagées sur le
parcours, avec un seul objectif: collecter le maximum d’argent
pour la bonne cause. Grace au soutien des partenaires locaux
et a la mobhilisation de I'équipe du Golf, cette belle journée
ensoleillée a permis de mettre en avant la lutte contre les
leucodystrophies. Un grand merci a tous pour ce bel évéenement,
en particulier a Romain Metzinger a l'initiative du projet et a
Catherine Hivet pour I'organisation !

La remise de cheques a cloturé cette journée solidaire

Remerciements

ELA tient a remercier chaleureusement tous les sympathisants

qui se sont mobilisés ces derniers mois pour faire connaitre son combat.
* Association Micro Passion - Calvisson * Agence Groupama de Feurs © Salsolyk’s Dance Company - Montgermont
* Association Les Pas Balbignois de I'espoir - Balbigny ¢ Association Les Ravens - Cuffy
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Développement international

B suisse
M L'EVIC chante pour ELA

Dimanche 12 mars 2023, I'Ensemble Vocal et Instrumental de Carouge (canton de Geneve) a donné un fantastique concert en faveur
d’ELA au Temple Saint-Gervais de Genéve. Cet événement refléte la solidarité de I'EVIC envers I'un de ses membres: Christian Schmidt
(chanteur et papa de Lana, atteinte par une leucodystrophie). Sous la direction de Marie-Isabelle Pernoud, des ceuvres de Bach,
Vivaldi et Brahms ont été magistralement interprétées et ont ravi le nombreux public présent. Grace a la superbe organisation de ce
concert solidaire, a la virtuosité des choristes et musiciens ainsi qua la générosité du public, ¢’est un magnifique montant de CHF
4515.- qui a été remis a I'association ELA Suisse.

S | i 0 i | ASSOCIATION EUROPEENN
on EUROPEENNE [y ; ] |
%nss"cﬂguuwwmﬁs — y . \ | || CONTRE LES LEUCODYSTROPHI

] Allemagne

H The Boston Consulting Group
conseille ELA Allemagne dans le cadre
d'un méceénat

ELA Allemagne se professionnalise avec l'aide
du Boston Consulting Group (BCG) Allemagne. .
Dans le cadre d'une coopération pro bono, le [T
BCG a mis a disposition cing consultants afin de |
déterminer avec le comité directeur d'ELA
Allemagne comment |'association peut améliorer |
sa notoriété. Des axes de développement
essentiels ont été définis, comme I'amélioration
desrelations avec les médias et I'implication des
personnalités.

Le BCG a également mis ELA Allemagne en
contact avec une agence de publicité a Berlin,
qui développe désormais des illustrations a fort
impact publicitaire pour ELA, également via un
projet pro bono. ELA Allemagne est ainsi sur la
bonne voie.
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] Allemagne

H Le week-end des familles d’ELA - Trois jours
d’expérience du “vivre ensemble”

Accepter le handicap et organiser son quotidien de maniére a
pouvoir mener une vie normale est tout sauf facile, lorsque I'état
de santé des enfants se dégrade soudainement et qu'ils perdent

ELA infos n®122 « juin 2023

leurs capacités physiques et mentales. Le week-end des familles
d’ELA a pour but de les aider a apprendre les unes des autres et
a faire tomber les barrieres. Il s'agit d'offrir un moment
d'échange sur les défis psychiques, pratiques et sociaux. Le
week-end dans le parc idyllique de Briickenkopf a Jiilich a
permis aux familles touchées par les leucodystrophies de faire
connaissance. “Cela fait du bien de savoir que I'on n’est pas seul
et qu'il y a des gens qui traversent la méme chose que nous”, a
déclaré une participante. “Je me suis fait beaucoup de nouveaux
amis ici et cela me donne de la force”.

L'objectif était de permettre a tous de nouer des contacts et
d'interagir, mais aussi de trouver des ressources pour faire face
aux situations difficiles du quotidien. En méme temps, le week-
end devait étre une expérience pleine de plaisir et de joie.

Le vendredi a débuté par une chasse au trésor réunissant des
enfants ayant des forces et des capacités différentes. Les
enfants souffrant de handicaps physiques peuvent utiliser leurs
compétences en matiere de résolution de problemes et de
pensée logique pour trouver des indices ou résoudre des
énigmes, tandis que ceux souffrant de handicaps mentaux ont
pu utiliser leurs capacités créatives. Cela contribue a renforcer
la confiance et I'estime de soi.

D’autres ont participé a une thérapie équestre. L' équitation aide
les enfants a améliorer les capacités motrices et a renforcer la
confiance en soi. Les parents étaient également ravis de
I'expérience et ont apprécié le temps passé avec les chevaux.
Certains enfants, qui n'étaient jamais montés a cheval, ont
fierement surmonté leurs craintes.

Vendredi soir, tous les participants se sont retrouvés autour d'un
feu de camp. Il y avait de la musique, du pain et des boissons
pour tous.

Le samedi, place au tir a I'arc. Tous les enfants ont relevé le défi
et étaient fiers de leurs performances. Pendant ce temps,
d’autres ont exploré le parc de Briickenkopf dans le cadre d'une
visite sensorielle ol I'odorat, I'ouie et le toucher étaient stimulés
de maniére ludique.

Toutes les activités visaient a encourager l'interaction entre les
membres de la famille et entre les enfants souffrant de différents
handicaps. Elles étaient pensées pour que tous les enfants
puissent y participer. Il s'agissait d'une expérience du “vivre
ensemble” qui aide a surmonter le poids quotidien de la maladie.

La rencontre a été un grand succés et nous nous réjouissons
déja de la prochaine, prévue a la Pentecote 2024.



[ Belgique

Ml Le brunch de la Grange organisé au profit des
familles d’ELA Belgique

§ ELA-~

www.ela.be

Dimanche 23 avril, Roméo Briard et Léa Szycula ont organisé un
petit-déjeuner et un brunch pour soutenir les familles de
I'’Association ELA Belgique. Tous les deux sont sensibles a la
cause d'ELA.

Ils ont affiché complet en servant 40 petits-déjeuners et 60
brunchs. Deux familles ont été recues dans une ambiance
chaleureuse: Manuela Thys, Pierre Thonon touché par une
leucodystrophie et leurs filles, ainsi que Marc Shoondroodt, son
épouse Véronique, et leurs deux enfants dont Romain qui est
touché par le syndrome d’Aicardi-Goutiéres. Grace a cette belle
mobilisation, la collecte de 2000 € a été reversée a ELA Belgique
pour venir en aide aux familles touchées par la maladie.

Bravo et merci!

H “Mets tes baskets et bats la maladie” a 'Athénée
Léonie de Waha a Liege

ets 13 'nask??:.
glt hats?a\\ma die j

Cette année, la campagne de sensibilisation “Mets tes baskets
et bats la maladie” dans les établissements scolaires a débuté

en plein centre de la Ville de Liége. Grace a la mobilisation
d'Ariane Frangois, professeure de géographie, cette action s'est
faite en trois temps.

Le mercredi 5 avril, plus de 950 éléves ont visionné la vidéo de
sensibilisation “Mets tes baskets et bats la maladie”, et par la
méme occasion, recu leur carnet de parrainage ELA. Puis les
éléves se sont mis en quéte de personnes susceptibles de
récompenser leur effort sportif en échange d'un don au profit
d’ELA. La population en a été informée par Monsieur Creeten,
directeur de I'école, a I'antenne de RTBF Matin.

Le 12 avril, Gaél de Miomandre, Président d’'ELA Belgique,
Nathalie Carlier, chargée de mission, Josiane Dortu et Monique
Antoine toutes les deux bénévoles, ont été recus dans les locaux
de I'’Athénée pour répondre aux questions des 952 éléves et 120
professeurs.

Le 20 avril, place a la course “Mets tes baskets” organisée par
les professeurs d’'éducation physique sur la plaine des Sports de
Cointe. Plus de 1000 personnes ont chaussé leurs baskets et se
sont rassemblées sur la piste d’athlétisme pour parcourir la
plaine ainsi que le bois de Cointe.

Notre parrain Didier Boclinville était au micro pour animer
I'événement, tandis que le groupe de cosplay “Star Wars” La
Légion du Sud animait la séance photo avec Guillaume de
Miomandre, touché par une leucodystrophie. Un grand merci a
eux, ainsi qu'aux éléves, aux professeurs, a Thierry Vanroy et
son equipe pour le prét et I'installation de toute la logistique, a
Michel Faway (conseiller communal et Président de Liége Sport),
a Aydogdu Mehmet (Echevin de la Culture de la ville de Liége), a
la RTC Liége pour la retransmission de I'événement, aux biscuits
Delacre pour la récompense distribuée aux éleves, et aux
bénévoles pour cette tres belle premiére édition. La journée s'est
terminée sur le podium avec une remise de cheque par Monsieur
Creeten et Madame Frangois d'un montant de 6002 € au profit
d’ELA Belgique.

Il 16¢ édition du Challenge Inter-Entreprises de
Wavre

Le 5 mai a eu lieu le 16¢ Challenge Inter-Entreprises de Wavre.
136 participants étaient présents au Zoning Nord de Wavre pour
soutenir ELA Belgique. Nos remerciements vont aux entreprises
qui ont parrainé leurs équipes et se sont largement mobilisées,
aux sponsors impliqués dans 'organisation de cet évenement
(logistique, récompenses, restauration, etc.), et a tous les
bénévoles pour leur enthousiasme. Grace a cette belle
mobilisation, la somme de 4262 € a été versée a ELA Belgique
pour soutenir la recherche médicale. On se donne rendez-vous
I'année prochaine pour la 17¢ édition.

%7

Challenge Inter—Entreprise.side \Wavre
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lls nous ont quittés

Gauthier

Gauthier nous a quittés le 27 février 2023 a I'age de 26 ans. Originaire des Yvelines, Gauthier était touché par
la Maladie de Canavan. Nous exprimons nos plus sincéres condoléances a sa famille. Sa maman, ses fréres
et sa sceur lui rendent hommage.

A notre Gauthier. ..

Tu es né différent et tu nous as tous changés.

Tu ne parles pas, tu ne bouges pas mais tu nous as tellement apporté.

Tu nous as transmis des valeurs de combativité, de force, de courage mais aussi de
patience et de joie de vivre.

Tu as su profiter pleinement de chaque moment que la vie t'a donné, tes sourires, tes
rires, tes regards, tes calins nous le montraient...

Avec toi, nous étions dans I'amour et toujours dans I'amour avec une force si puissante
que I'on pensait que ¢a durerait toujours.

Sans parler, et a ta fagon, tu nous as montré un chemin de vie extraordinaire.
Tu nous as appris qu'il ne fallait jamais abandonner, que la vie est belle et pleine de
surprises.

Ta force nous donnait de la force, ta joie nous rendait heureux.
Nous n"avons pas vaincu la maladie mais nous lui avons mis une sacrée claque !!!

Au lieu des 3-4 années de vie annoncées, nous avons résisté 26 ans tous ensemble et
ca, c'est une belle victoire ! Nous sommes heureux d’avoir partageé ta vie.

Nous continuerons a “Choisir la Vie” comme tu nous I'as appris,
Nous continuerons a veiller les uns sur les autres méme si nous sommes ici et toi la-haut.

Aujourd’hui, tu t'es envolé mais un jour, on se retrouvera, tous ensemble.

L'histoire se termine mais ce fut une Belle Histoire d’Amour qui habitera définitivement dans notre cceur. Et pour cela, MERCI.

Alors, méme si tout s"arréte un jour, méme si ¢a fait mal, tu nous as appris que dans cette vie, il faut essayer d'étre heureux maintenant,
se soutenir et s'aimer les uns les autres.

Car ce qui est pire que la mort, c’est une vie sans Amour.

Adieu Gauthier, tu vas nous manquer terriblement.

Mais tu es dans nos cceurs pour toujours.

Tes freres et sceur Sylvain, Matthieu, Camille, Thomas et ta Maman

Juétes déces

* Brigitte Lassagne des Essarts le Roi (78) nous a remis les | «A la suite du décés de la grand-mére de Julie Sublet (74),

5515 € recueillis lors des obséques de son fils Gauthier : une quéte au profit d'ELA a permis de recueillir la somme de
Henin. ¢ 499< lors de la cérémonie d'adieu.

* Marie-Christine Le Dourner de Ploemeur (56) nous a envoyé | <Raymonde Desprez de Sotteville (50) nous a envoyé les
les 240 € collectés lors des obseques de son papa Georges :  130<€ collectés lors des obseques de son époux René.
Le Tortorec. ?

Nous exprimons nos plus sinceres condoléances et transmettons toute notre sympathie a toutes ces familles.
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Meilleurs posts du trimestre
Facebook : ELAOfficielle » Twitter : @ELAOfficielle e Instagram: elaofficielle
Découvrez les meilleurs posts qui ont fait I'actualité de nos réseaux sociaux lors du dernier trimestre.

Renforcez la communauté et relayez I'info sur nos comptes Facebook, Twitter et Instagram.
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Crystelle Cottart (Présidente d'ELA), Madia Cerise (Directrice) et Yann
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Agenda

i Octobre
27>30 : The Amundi Evian Championship i e7:Concertde I'association
Aoit

i MicroPassion a Gigean (34)
©25>28: Week-end de rassemblement des famillesa i ¢ 16: Dictée d’ELA
Center Parcs en Sologne (41) H

i 016>23: Semaine nationale “Mets tes
Septembre i baskets
* 24 "Mets ton maillotet bats la maladie” H

ela-asso.com/agenda
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Photos du trimestre
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Le 30 avril, sept familles d’ELA (soit une trentaine de personnes) ont été invitées a assister au match opposant le Stade Rennais
Foothall Club (SRFC) au Angers SCO au Roazhon Park de Rennes. Nous remercions chaleureusement le SRFC pour son soutien fidele
a ELA depuis 18 ans.
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*POUR AIDER LES-ENFANTS. MALADES,
IL SUFFIT DE MARCHER.”’

Francois Cros, 3° ligne ;ﬂeﬂe&gwp&ide France de rugby.
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