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ELA Deutschland e.V. 
auf einen Blick

Was sind Leukodystrophien?

Behandlung und Therapie ELA - Wer sind wir ?

Die Ziele von ELA
Die Krankheiten sind selten, genetisch 
bedingt und greifen das Myelin im 
zentralen Nervensystem an, welche sich 
isolierend um die Nervenbahnen hüllt. 
Entweder baut sich bei Betroffenen die 
Myelinschicht nicht richtig auf oder geht 
nach und nach verloren. 

Folgen:
Die Erkrankten verlieren je nach Verlauf 
sämtliche Lebensfunktionen. Sie werden 
blind, gehörlos, bewegungsunfähig, 
können nicht mehr sprechen und normal 
essen. Schlimme Spastiken, starke 
Schmerzen und Demenz begleiten die 
Krankheit. 
ln ihrer schlimmsten Form, gerade bei 
frühkindlichen Formen, sterben Kinder in 
den ersten Lebensjahren. 

Häufigkeit:
Jedes Jahr werden ca. 1 von 7600 
Geburten mit dieser neurodegenerativen 
Erkrankung geboren.

Leukodystrophien sind 
bisher unheilbar.

In einigen Fällen gibt es 
aussichtsreiche (experimentelle) 
Therapien (Stammzelltransplantation, 
Enzymersatztherapie, Gentherapie, 
Medikamente, u.a.). Dadurch kann in 
einigen Fällen das Fortschreiten gestoppt 
oder verlangsamt werden. 

Die Grundlagenforschung bei den 
Leukodystrophien ist sehr aktiv. Es gibt 
zahlreiche Behandlungsversuche. 
Der Weg zur Anwendung bei Menschen 
ist dennoch sehr weit. 
Umso wichtiger ist die Zusammenarbeit 
zwischen Patientenverbänden, Ärzten 
und Forschern. 

ELA setzt sich für die Förderung von 
Forschungsprojekten und Betroffene ein.

ELA steht für „European 
Leukodystrophy Association“ und 
wurde 1992 in Frankreich gegründet. 

In Deutschland haben sich 
vor 15 Jahren mehrere Vereine 
federführend vom „Bundesverband 
für Leukodystrophie“ zu einem 
Verein zusammengeschlossen und 
sind gleichzeitig eine Kooperation 
mit ELA Frankreich eingegangen. 

Es entstand 2013 ELA Deutschland.

ELA lässt die Familien mit der 
traurigen Diagnose und in schlimmen 
Krankheitszeiten nicht alleine. Wir 
begleiten sie und schaffen eine 
unterstützende Gemeinschaft 
der Betroffenen mit vielen 
Begegnungsmöglichkeiten (offline und 
online). 

Wir vermitteln an Spezialisten und 
Ansprechpartner.

Vor allem aber unterstützt ELA die 
Forschung weltweit, um Therapien 
gegen die Krankheit voranzutreiben 
und neue Lösungsansätze zu verfolgen. 
Die Forschung die ELA finanziert ist die 
Grundlage für sich aktuell entwickelnde 
Therapiemöglichkeiten. 

Schenken sie Hoffnung und 
helfen sie uns diese fürchterliche 

Krankheit zu besiegen!

www.elaev.de
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Die Forschung:
ELA ist der wichtigste private Geldgeber für die Leukodystrophie 
Forschung. Fast alle Therapien, die sich in der Entwicklung befinden 
gehen auf die Förderung durch ELA zurück.

Über 550 Forschungsprogramme wurden bisher gefördert.

Solidaritätsaktion:
 „Lauf los für ELA und besiege die 
Krankheit“ vermittelt Themen, 
welche auf Gesundheit und sozia-
le Verantwortung hinweisen.

Der Einsatz als Team und das 
Engagement für eine gemeinsa-
me Sache fördert nicht nur den 

Teamgeist, sondern 
stärkt auch das 

Miteinander und 
die Kommuni-
kation.

Die Sensibili-
sierung für die 

Krankheit fördert das Bewusst-
sein für die eigene Gesundheit 
der Schüler.

Die Spendenerträge aus den 
Veranstaltungen geben den 
Familien, die sich täglich mit der 
Krankheit umkämpfen, konkrete 
Hoffnung, ermöglichen die Ver-
netzung einzelner Betroffener, 
Familien und Kinder in Deutsch-
land.

Ihre Spende macht Forschung 
möglich! 

Vorteile der Aktion für die Schüler 
und Ihre Schule:

•	 Etwas mit seinem Einsatz bewirken zu
	 können ist für Kinder/Jugendliche eine
	 unersetzbare Erfahrung.

•	 Fördert den Gemeinsinn, verdeutlicht
	 und führt zum Nachdenken.

•	 Gibt  Anlass für Gespräche, praktische 
	 Übungen und Projekte, die Werte 
	 bezüglich der Solidarität mit 
	 Mitmenschen, Toleranz, Engagement 
	 und gegenseitigen Respekt lehren. 

Vorteile für Familien 
mit Leukodystrophien:

•	 Viele Menschen werden für das Thema 
	 sensibilisiert.

•	 Sie geben der Erkrankung eine 
	 Stimme.

•	 Durch die Spende können 
	 Forschungsprojekte finanziert werden, 
	 welche an Therapien und Heilung der oft
 	 tödlich endenden Erkrankungen forscht.
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Für erste Leukodystrophien hat uns das fast zur Therapie
gebracht, helft uns durchs Ziel zu kommen!

www.elaev.de



Ablauf Schullauf

Melden Sie sich 
gerne bei uns!

Schritt 1: Den Schullauf ankündigen
Uns als Verein ist es sehr wichtig, dass Schüler und Eltern wissen für was sich die 
Kinder einsetzen.
Noch keine Erfahrung? Am besten geht das über einen Elternbrief, hier können 
Sie gerne eine Vorlage von uns verwenden. 
Wenn sie andere Informationsmaterialien, wie Poster oder Flyer, brauchen, 
sprechen Sie uns an.

Schritt 2: (optional) Das Thema Leukodystrophie im Unterricht einbinden 

Unser pädagogischer Leitfaden enthält Ideen das Thema in den Unterricht einfließen 
zu lassen. Ziel des Leitfadens ist es Schüler durch Information zu sensibilisieren.

Schritt 3: (optional) Das Thema in einem Vortrag vorstellen
Wir helfen gerne das Thema seltene Erkrankung und Leukodystrophie in der Schule 
vorzustellen. Gerade bei den oberen Klassenstufen merken wir, dass sich viele das erste Mal bewusst 
machen, was Behinderung auch für das Umfeld der betroffenen Kinder bedeutet. 

Unsere Erfahrung: Die ersten Klassenstufen gehen sehr natürlich mit dem Thema um, und schaffen es sich in Betroffene 
Kinder hineinzuversetzen.

Schritt 4: Sponsorensuche
Alle Schüler bekommen 3-4 Wochen vor dem Lauf einen Laufzettel. Eine Vorlage stellen wir gerne zur Verfügung.
Dort können die Sponsoren (Eltern, Lehrer oder Bekannte) ihren Spendenbetrag pro Runde angeben. 

(Die Distanz der Strecke wird im Vorfeld festgelegt)

Schritt 5: Der Lauf
Die Schüler laufen in großen oder kleinen Gruppen ihre Runden. 

Tipp 1: die Schüler nacheinander je Klassenstufe antreten zu lassen, 
vereinfacht den Ablauf. Helfer zählen die gelaufenen Runden und 
vermerken diese auf den Laufkarten.

Tipp 2: Zum Zählen der Runden kann ein Zettel auf dem Rücken, Gummibänder ums 
Handgelenk oder Wäscheklammern an der Kleidung verwendet werden.

Schritt 6: Spendenübergabe
Mit der ausgefüllten Laufkarte sammeln die Schüler und Schülerinnen die Spenden bei ihren 
Sponsoren ein.

Zwei Wochen nach dem Lauf geben die Schüler und Schülerinnen das gesammelte Geld und die 
Laufkarte bei ihren Klassenlehrern ab. 

Wenn die Summe feststeht, kommt nochmal ein Moment zum stolz sein. Das lässt sich auch gut 
mit einer offiziellen Spendenübergabe festhalten.

Malin Lorenzen
Vorstandsassistentin

malin.lorenzen@elaev.de

0170 4035694

ELA Deutschland e.V.
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„Die Beratung 
und Vernetzung 

der Familien und 
die Finanzierung 

der medizinischen 
Forschung über 

Leukodystrophien sind 
die fundamentalen 
Missionen von ELA.“
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Laufe für 
Kinder, die nicht laufen 
können!

Laufzettel von:

Schullogo

Klasse:

Vielen Dank für deine Unterstützung!

Lauf los und besiege die Krankheit!

Gelaufene Ru
nd
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Laufzettel von:

* Die Laufstrecke beträgt ca. einen Kilometer. Erfahrungsgemäß schafft der Durchschnittsschüler ca. 3-4km.

** Wer lieber einen Fest- oder Maximalbetrag spenden möchte, kann diesen unter Gesamtspende eintragen.

nach dem Lauf

Name / Anschrift der Spenderin / 

des Spenders

Spende pro 
Runde in 
Euro*

Spendenbe-
scheinigung?
(erst ab 50€)

E-Mail
für Spendenbescheinigung.

(KEIN MUSS)

Unterschrift
Gesamtspende**
(nach dem Lauf 
errechnet)

Gespendet am

Liebe Unterstützer,

seltene Krankheiten stehen im Abseits der Medizin und 

Öffentlichkeit. Darum ist es großartig, dass du für Kinder läufst, 

die selbst nicht laufen können. Mit jedem Meter, den du rennst, 

hilfst du eine Therapie für Kinder mit Leukodystrophien zu 

erforschen. 

Hier können die Spenden eingetragen werden. Dazu kann jeweils 

angeben werden, wie viel pro Runde gespendet wird. Nach dem 

Lauf wird dann die Höhe der Gesamtspende errechnet und 

eingesammelt. 

Es darf auch ein Festbetrag angegeben werden.

Bitte lege die Spenden, die du gesammelt hast, in einen 

Umschlag und gebe sie spätestens zwei Wochen nach dem Lauf 

bei deiner/deinem Klassenlehrer/in ab. 

Klasse:

Schullogo

INFO: Auch Sie als Schule 
können Unternehmen als 
Sponsor für Getränke oder 
Snacks nach dem Lauf 
gewinnen.

www.elaev.de



Vielen Dank für 
Ihre Unterstützung

www.elaev.de


