Association

Soutien et Solidarité o
«L’Association Lénay

L'’Association Léna a été créée
le 26 juin 2013,
par Patrick Lechon, papa de Lénaq,

avec sa famille et ses amis.

Pourquoi cette association ?

1» Améliorer le quotidien de Léna et de sa famille.
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Association

2> Soutenir Frangois Foulquier : chercheur sur le gene CDG
Syndrome au Centre National de Recherche Scientifique a Lille.

Soutenir linstitut Necker et le centre de référence des maladies
métaboliques du Professeur De Lonlay (H6pital Necker).




Léna est aujourd’hui agée de 25
ans, elle est atteinte depuis sa
naissance d'une maladie génétique
appelée aujourd’hui CDG syndrome.
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Remise de don oy chergheur Frangois Foulquie
e

Novembre 2014 : un géne a été identifié sur Léna, par le chercheur Association N° W 443002773 loi 1901
Jean-Michel Rozet au centre génétique de 'hdpital Necker & Paris::
le CDG syndrome, une enzyme impliquée dans les glycosylation
des protéines.

Juin 2018 : rencontre avec le Pr De Lonlay, du centre de référence
des maladies métaboliques de 'Hbpital Necker. Pour la premiéere
fois un traitement (Mestinon) vient d'étre proposé a Léna. Objectif:

Bulletin, accompagné de votre reglement, a renvoyer a:

améliorer le quotidien de Léna et la fatigabilité musculaire. NOMY : Prénom:
Avril 2022 : Rencontre avec le chercheur Frangois Foulquier lors
du spectacle 'Art Scene le 09 Avril 2022. Adresse :

Juin 2023 : Visite du laboratoire au Centre National de Recherche
Scientifique a Lille, pour rencontrer léquipe deFrangoisFoulquier.

2024 - 2025 : Les premiéres analyses sur le géne de Léna a été Code Postal : ... Ville : .o
entreprise dans le laboratoire du Dr F Foulquier.
Conclusion:ils n'ont pas réussi  mettre en évidence une déficience Tél: .. e-mail : .
de glycosylation dans les cellules fibroblastes de Léna. De nouvelles
investigations sont prévues début 2026.

Apporter son soutien a I'’Association LENA

De 2013 a ce jour Uassociation Léna a reversé:

J'adhére a I’Association LENA pour un montant annuelde: 10 €
22 500 € a lassociation Image centre génétique Médicale'a

Uhépital Necker a Paris. Et/oujefaisundonde . . ... .. ... €.

6 048,17 € o laménagement du domicile.

9 000 € a linstitut Necker et le centre des maladies métaboliques Vos dons sont déductibles a 66 % de votre impot,

du Professeur De Lonlay a lHOpital Necker. ex. pour un don de 100 €, il ne vous en co(itera réellement aprés déduction que 34 €.
22172 € dFrangoisFoulquier Chercheur surle géne CD@ Syndrome Un recu fiscal vous sera automatiquement envoyé.

au Centre National de Recherche Scientifique a Lille.
Projet pour 2026

+ Soutenir Frangois Foulquier chercheur en biologie moléculaire,

www.associationlena.fr

sur le CDG syndrome.

CNRS / Université Lille Page Facebook Association Lena




