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ASSOCIATION EUROPEENNE
CONTRE LES LEUCDDYSTROPHIES

College Cécile Sorel
A l'attention de Monsieur REGUENGO Paul
Place des Chénes

95630, Mériel

Laxou, le 18 novembre 2021

Monsieur REGUENGO,

Je tiens a vous remercier chaleureusement pour votre engagement dans la 28° édition de I'opération
« Mets tes baskets et bats la maladie ».

Grace a vous, a la mobilisation de toute I'équipe éducative et des éléves, 1 054 euros ont été collectés
au sein de votre établissement scolaire.

Votre engagement a nos cotés dans cette belle opération solidaire permet de soutenir les familles
touchées par une leucodystrophie et le développement de la recherche médicale.

Votre soutien est d’autant plus précieux que les premiers traitements commencent a voir le jour. Le 21
juillet dernier, 'Union Européenne a autorisé la mise sur le marché du premier traitement contre une
leucodystrophie : la thérapie génique contre I'adrénoleucodystrophie cérébrale. C'est une avancée
historique pour les malades et leur famille, et le fruit du soutien sans faille d'ELA a la recherche médicale.
Chaque année, de nouveaux projets de recherche sont financés grace aux dons, et chacun d’eux est une
chance supplémentaire de trouver un remeéde.

Les jeunes sont l'avenir d’ELA pour, un jour, vaincre ces terribles maladies que sont les
leucodystrophies. Leur participation est exemplaire. lls nous montrent le chemin, et nous permettent
de garder I'espoir.

Je me fais la porte-parole de nos enfants, de nos amis malades, des parents et des chercheurs, pour
vous dire toute notre reconnaissance et notre gratitude.
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La Directrice d’ELA France,

Nadia CERISE.
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