Groupe Socialiste

QUESTION ECRITE

de Monsieur le Député Dimitri Legasse

a Madame la Ministre Marie-Martine Schyns

Le 17 octobre 2017

OBJET : la campagne <« Mets tes baskets et bats la
maladie »

Madame la Ministre,

Vous avez lancé récemment la campagne « Mets tes baskets et bats la maladie » afin de
sensibiliser les jeunes a la leucodystrophie, une maladie dégénérative qui touche la gaine
des nerfs et qui est a ce jour encore incurable .

Cette action devrait se répéter chaque année dans les écoles de la Fédération Wallonie-
Bruxelles.

Mes questions sont les suivantes Madame la Ministre :

- En moyenne, combien d’enfants en Fédération Wallonie-Bruxelles sont atteints de
cette maladie ?

- Quels sont les points forts la campagne « Mets tes baskets et bats la maladie » ?
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Réponse a la question écrite n° 932 de Monsieur LEGASSE, Député,

du 6 novembre 2017, a Madame Marie-Martine SCHYNS, ministre de
I’'Education

Objet : Campagne « Mets tes baskets et bats la maladie »

Monsieur le Député,

N’ayant pas dans mes compétences ministérielles la Santé, je ne dispose
pas de statistiques concernant le nombre de personnes touchées par cette
maladie. Cependant, a la suite des informations transmises par 'ASBL ELA
Belgique, nous pouvons estimer que cela touche une personne sur cent
mille ; cela reste du moins une estimation, car il n’existe pas de chiffre officiel
en Belgique.

Parmi les actions qui sont développées par I'ASBL, plusieurs projets sont
menés dans les écoles depuis de nombreuses années. La Campagne « Mets
tes baskets et bats la maladie » a pour objectif de sensibiliser les éleves et
les enseignants a la maladie, la solidarité, au respect et au handicap. Elle
s'organise autour de trois temps forts :

» La dictée d’ELA : La dictée a été lue en octobre a tous les enfants des
écoles inscrites dans le projet. J'ai personnellement pu participer a sa lecture
dans une école a Namur. Cette lecture a eu lieu également a Visé et a
Verlaine. Cette année, la dictée sera organisée le 15 octobre 2018, aussi
bien en Fédération Wallonie-Bruxelles qu'en France. Il s’agira de la 15°
édition. Cet evénement inaugure le lancement de la campagne « Mets tes
baskets et bats la maladie » a I'école.

* Mets tes baskets pour ELA: il s’agit d’organiser des marches et des
joggings parrainés. Sept ont été organisés durant cette année scolaire pour
récolter des fonds.

» Le Prix Ambassadeur ELA : Il s'agit de recompenser, par un cadeau, I'école
et les éléves qui ont récolté le plus de fonds
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Cette campagne est nécessaire afin de faire prendre conscience aux acteurs
scolaires des difficultés rencontrées par les parents et de leurs enfants qui
souffrent de cette maladie.

Je vous remercie pour votre question.

Marie-Martine SCHYNS
Ministre de I'Education



