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Lancement du livre
“Le dessein d’ELA”

Dès la création d’ELA en 1992, il fallait avant tout agir et, chemin faisant,
donner du sens à notre action. C’est ainsi que l’opération “Mets tes baskets
et bats la maladie” est née en 1994 dans le milieu scolaire et elle n’a cessé de
s’étendre depuis. 
Plus l’opération se développait et plus il apparaissait important de sensibiliser
les élèves pour mieux les impliquer. La dictée d’ELA, idée originale a été
conçue dans le but de faire réfléchir les élèves sur la maladie, le handicap, la
différence mais aussi sur les valeurs d’entraide, de citoyenneté et de solidarité.
Ainsi, la dictée est moins un exercice d’orthographe qu’un texte invitant à la
discussion et aux échanges.

Pour réussir cette mobilisation qui a touché des dizaines de milliers d’élèves,
des auteurs de renom ont prêté leur plume et leur talent à la dictée d’ELA,
soutenus par des lecteurs célèbres et sensibles. 

Avec “le dessein d’ELA” la famille s’agrandit à de nouveaux talents, ceux
d’auteurs de bandes dessinées prestigieux. Ensemble ils ont créé dans ce
livre un nouvel univers simple, beau et vertueux ; ils ont dessiné un monde qui
parle aux jeunes et aux moins jeunes.

Mobiliser pour vaincre la maladie, tel est “Le dessein d’ELA”.
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Le livre “Le dessein d’ELA”
une œuvre collective

pour participer au combat contre la maladie
Depuis 2004, de grands auteurs prêtent chaque année leur plume à l’Association Européenne contre les
Leucodystrophies pour rédiger la Dictée d’ELA, premier temps fort de la campagne “Mets tes baskets et
bats la maladie” qui a lieu dans les établissements scolaires partout en France. 

Subtils, symboliques, simples et forts, ces textes font référence à ces maladies génétiques rares et
mortelles, plus largement au handicap. Ils abordent aussi la responsabilité et le partage en vue de
sensibiliser la jeunesse et d’éveiller les consciences solidaires.

Pour célébrer les douze ans de la Dictée d’ELA, de grands auteurs de bande dessinée ont associé leurs
talents. Leurs traits francs, directs, métaphoriques, humoristiques appuient chacun des textes dans un
recueil inédit qui sera vendu au profit de l’association.

Œuvre collective coordonnée par Baru, le livre “Le dessein d’ELA” est préfacé par Zinédine Zidane, il édité par
l’Association ELA d’après une idée de Sylvie Nardi et Jean-Luc Corti, mis en page par Phonem, imprimé par La
Nancéienne d’Impression, avec l’amical appui de Thierry Capot pour la diffusion.

Tous nos remerciements vont aux écrivains, auteurs, lecteurs et organisateurs de la dictée. 
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• Format 25x25 cm
• 64 pages
• 24 auteurs (13 dessins,
12 textes)

• Prix : 18 euros
• Livraison octobre 2015

Ce livre est vendu au profit
de l’Association ELA. 

Souscription/commande
en ligne dès maintenant.
www.ledesseindela.com
ou
www.ela-asso.com 

En vente en librairie dès
octobre 2015.
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La virgule

Je suis une virgule, et je ne suis pas contente. Tout le monde dit que les virgules ne servent à
rien. Je proteste : les virgules servent à respirer. Ce n’est pas rien. Les virgules offrent des
pauses, et aussi des poses, écrivez-le comme vous voulez.

Si vous enlevez les virgules, les phrases seront comme des autoroutes, elles fonceront sans
réfléchir. Et moi j’aime bien prendre mon temps. Je trouve que les virgules ressemblent à des
oiseaux. Elles sont posées sur les phrases comme des hirondelles. Ou comme des escargots.
Ou comme des limaces ! Elles ne font pas autant de bruit que les points d’exclamation. Elles ne
se prennent pas au sérieux. Elles sont plus discrètes que les points d’interrogation. Et quand les
virgules rencontrent des points, parfois elles tombent amoureuses.

Les points croient qu’ils ont toujours raison : un point c’est tout ! Mais avec les virgules, ils
s’adoucissent. Ils se mettent à douter. Ça donne des points virgules. Les points virgules aussi
vont lentement. Ils aiment bien ne pas être oubliés. Ils sont petits, ils ne sont pas très nombreux,
et on ne pense pas souvent à eux. Mais ils sont là.

Il y a des gens comme ça. Des enfants, et des adultes aussi. Ils font partie du monde. Ils ne
ressemblent pas à tout le monde. Mais sans eux, il nous manquerait une part d’humanité.

2014
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Le jardin d’ELA

Tout le monde le lui avait dit : rien ne poussera jamais là-dessus, jeune dame ! Autant semer sur
une coquille d’œuf. On lui donnait toutes sortes de raisons pour renoncer, la plus fréquente étant
que personne, - vous m’entendez : “personne !” - n’a jamais, - vous m’entendez : “jamais !”, -
rien fait pousser sur cette terre ! C’est tout calcaire, silex et grands vents, ces étendues-là. Et
quand ce n’est pas le vent du Nord, c’est le vent du Sud. Tout s’envole, là-dessus, l’homme lui-
même a peine à tenir debout sur ce sol de lune. Et puis l’hiver ça gèle, et puis l’été ça grille, et
quand il pleut la flotte fout le camp par en dessous, entraînant avec elle le peu de terre où les
racines auraient pu s’accrocher. Rien à faire, on vous dit, jeune dame, aucun espoir ! Il ne guérira
jamais.

Il y a quinze ans de ça.

Quinze années divisées par leurs quatre saisons.

Aujourd’hui, 16 août 2007, je vous écris cette dictée au cœur du jardin qu’ELA a fait naître de
ce néant, à l’ombre fraîche du tilleul qu’elle y a planté, dans le feu d’artifice des solidagos, des
épilobes, des ancolies, des euphorbes, des aconits, des ellébores, des roses trémières, de la
valériane, de la sauge, de la joubarbe, de l’absinthe, de toutes ces vivaces si belles à voir et si
difficiles à orthographier.

À tout ce qu’on lui objectait il y a quinze ans, ELA avait juste répondu :
Comme cette terre désespérée, ces enfants n’ont besoin que d’une chose pour guérir :
beaucoup d’amour.

2007
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Une paire de baskets pour deux

On l’appelait le petit malade, ce qui ne lui plaisait pas beaucoup. Il aurait préféré courir mais ses
jambes ne lui obéissaient plus. Il restait au lit dans sa chambre.

Mais il s’était fait offrir des baskets, il avait dû insister, et on les lui avait posées à côté de son
lit, comme s’il les avait bien rangées avant de se coucher. Leurs semelles intactes sentaient le
plastique neuf, et cela envahissait toute la chambre. Il en rêvait ; il rêvait de les mettre.
Son meilleur ami ne courait pas non plus. Il était un peu rond, et quatre étages sans ascenseur
c’était déjà bien. Quand il venait le voir il arrivait essoufflé, et en s’asseyant près du lit, en
reprenant son souffle, il se moquait toujours des baskets neuves.

“C’est vraiment le cadeau le plus idiot, disait-il. Comme si on offrait… un peigne à un chauve.”
Et cela les faisait rire tous les deux, ensuite ils parlaient d’autre chose.
“Elles sont pour toi, dit un jour le petit malade.
- Pour moi ?
- Pour que tu coures à ma place.
- Mais je ne cours jamais…
Il devint très sérieux.
- Ça te ferait plaisir ?
- Oui. Mets mes baskets et va courir pour moi. Ensuite repose les devant mon lit et raconte-
moi.”

C’est ce qu’il fit. Il courait mal mais il apprit. Il mettait les baskets et courait pour celui qui ne
quittait jamais son lit. Il revenait tout rouge et lui racontait. Le petit malade dormait mieux, il
rêvait qu’il courait, grâce à son ami qui chaque soir un peu moins essoufflé lui rapportait ses
baskets. Les chaussures perdirent leur odeur de neuf, les semelles s’usèrent. Ils couraient
ensemble, et à tous les deux cela faisait du bien.

2012

8

Pour toi, pour moi

Si un jour tu me croises, tu sauras me reconnaître. Tout sera dit dans mes yeux. Et moi aussi je
te reconnaîtrai. Bien sûr que je te reconnaîtrai. Il n’y a pas trente-six chemins pour nous
retrouver, pour que tu ailles là où jamais je ne pourrai aller, pour que je te dise ce que jamais tu
ne pourras connaître.

Nous sommes dans le même monde, tu le sais. Nous sommes au monde toi et moi, comme
deux frères, comme deux amis qui peut-être s’ignorent encore. Regarde-moi. Regarde-moi s’il
te plaît. 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 même
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 à les
saisir. Pour que ta main secoure la mienne, pour que ton cœur batte au même 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 plaît, mets tes baskets et bats la maladie ! 

2004

   

              
              

               
                

                
                

                  
               

               
               

             
             
              

                 
                

                   
                  
              

• Les 12 dictées illustrées
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Connaître 
l’Association ELA

“Le but de l’association, des
bénévoles, des chercheurs, ou
encore des parrains est d’améliorer
la situation des malades et de
leurs familles. La vie doit continuer
malgré la maladie. Lorsqu’on ne
peut plus ajouter de jours à la vie,
il faut ajouter de la vie aux jours.”

Pascal Prin, Président d’ELA-France,
Membre Fondateur d’ELA

ELA : Association Européenne contre les
Leucodystrophies

Créée en 1992 par Guy Alba et reconnue d’utilité
publique par décret du 13 novembre 1996, ELA est une
association de parents et de patients motivés et
informés qui unissent leurs forces contre les
leucodystrophies.

Les objectifs d’ELA sont clairs :

• Aider et soutenir les familles
• Financer la recherche médicale et informer les
professionnels de santé

• Sensibiliser l’opinion publique à ces maladies
génétiques orphelines

• Développer son action au niveau international

ELA en quelques chiffres

• Chaque semaine en France, 3 à 6 enfants naissent
atteints d’une leucodystrophie (20 à 40 en Europe).

• L’Association ELA compte près de 1 200 adhérents.
• ELA existe déjà dans huit pays et entretient des liens
avec des associations identiques dans d’autres pays.

En savoir plus sur
les leucodystrophies

Le terme “leucodystrophie” se rapporte à un groupe de
maladies d’origine génétique affectant la myéline du
système nerveux central (cerveau et moelle épinière). 

La myéline constitue la substance blanche du cerveau
et de la moelle épinière. Elle enveloppe la fibre nerveuse
à la manière d’une gaine électrique : c’est ce qui permet
la bonne conduction des messages nerveux. 

Lorsque cette gaine est abîmée, le courant ne passe
plus et les messages nerveux sont interrompus.

Les leucodystrophies sont des maladies
dégénératives du cerveau :

• Causes : malformation ou dégénérescence de la
myéline (gaine des nerfs) 

• Symptômes : paralysies, perte de la vue, de l’ouïe, de
la parole, de la mémoire…

• Âge d’apparition : variable de la naissance à l’âge
adulte 

• Maladies rares : 3 à 6 naissances par semaine en
France (20 à 40 en Europe)

• Maladies apparentées : la sclérose en plaques et les
autres maladies de la myéline

• Traitements spécifiques : en cours de développement
pour certaines leucodystrophies

Les leucodystrophies paralysent peu à peu toutes
les fonctions vitales.
En l’absence de traitement, toutes ces manifestations
s’aggravent plus ou moins rapidement : paralysie totale,
cécité, surdité, impossibilité de parler et de s’alimenter
normalement et entraînent trop souvent le décès.

Depuis sa création, ELA a consacré
46,4 millions d’euros à la recherche
médicale sur les leucodystrophies et à

l’accompagnement des familles :
• 36,8 millions d’euros à la
recherche médicale sur les

leucodystrophies et la réparation de la
myéline, soit 462 programmes de

recherche financés.
• 9,6 millions d’euros à

l’accompagnement des familles
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Découvrir l’opération 
“Mets tes baskets et bats la maladie !” 

L’association ELA initie également ses propres événements comme l’opération “Mets tes baskets et bats
la maladie”, menée dans les établissements scolaires depuis 1994, ou encore “Mets tes baskets dans
l’Entreprise” depuis 2011.

Pour les plus jeunes, ELA mène depuis 1994 une campagne citoyenne dans les établissements scolaires intitulée “Mets
tes baskets et bats la maladie à l’école ». Elle est parrainée par le Ministère de l’Éducation nationale, de l’Enseignement
Supérieur et de la Recherche et le Ministère des Sports, de la Jeunesse, de l’Éducation populaire et de la Vie associative
et réunit chaque année près de 2000 établissements scolaires et 400000 élèves.

Le principe ? Une campagne en trois temps qui s’appuie sur les nombreux parrains fidèles d’ELA et sur la forte
mobilisation du monde scolaire.

Au total, cette initiative solidaire et citoyenne,
soutenue depuis ses débuts par le Ministère de
l’Éducation nationale, a déjà rassemblé plus de
3,7 millions d’élèves et permis de collecter plus de
23,5 millions d’euros au profit d’ELA.

1er temps : pour sensibiliser, la Dictée d’ELA
en octobre

Avec ou sans aide pour les éventuels mots
compliqués, élèves de toutes classes, parents
d’élèves et parrains prendront place sur les bancs
de l’école pour plancher sur un texte spécialement
écrit par un écrivain de renom (Marie Darrieussecq
en 2014, Joël Dicker en 2013, Alexis Jenni en 2012,
Jean d’Ormesson en 2011, Marc Lévy en 2010…)
qui, au-delà de l’exercice symbolique, sera prétexte
à créer des moments forts d’échanges sur la
maladie, le respect, la solidarité et le handicap.

2e temps : pour agir, “Mets tes baskets pour
ELA” tout au long de l’année scolaire 

Dans la lignée de “la tête et les jambes”, la semaine
se poursuit par un effort physique de tous les élèves :
tout le monde passe à l’action ! Le principe est
simple : les établissements scolaires organisent un
événement, le plus souvent sportif. Chacun trouve
au préalable des parrains financiers qui acceptent
de sponsoriser son action au profit d’ELA. Une
façon symbolique de prêter ses jambes à ses
camarades malades qui ne peuvent plus s’en servir.

3e temps : pour récompenser, le Prix Ambassadeur ELA début juin

A la fin de l’année scolaire, chaque établissement ayant participé à la campagne « Mets tes baskets et bats la maladie
à l’école” désigne l’élève qui aura été le plus exemplaire dans son engagement citoyen auprès d’ELA. Cet élève sera
récompensé par l’association et recevra un prix, symbole de sa mobilisation lors d’une manifestation nationale festive
organisée à Paris en présence des parrains emblématiques de l’association.

Prochaine Dictée
Amélie Nothomb
“Un mot pour courir”

Les mots sont magiques : quand le bon mot vient au bon moment,
tout devient possible…

Lancement le lundi 12 octobre 2015 
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