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Le conseil d’administration se réunit...
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Journée des maladies rares




Le conseil d’administration participe...

Les administrateurs participent
aux réunions auxquelles ils sont invités :

' CENTRE DE REFERENCE
~ NEUROFIBROMATOSES
Hliance C.H. HENRI MONDOR
maladies rares % i
A CRETEIL (94)
Rassemble ~ une PERMANENCE
TELEPHONIQUE est assurée

+ de 200 associations

A I'écoute, communication,
utilisation des réseaux sociaux

Réunion d'Information des MEmbres

ORPHANET
Recueil et partage des données
sur les maladies rares

par la coordinatrice administrative,
ler mardi de chaque mois
de9hal12h B 0149814461

Notre association
y tient une PERMANENCE
chaque mercredi,de 10 ha 16 h
au local associatif, rez-de-
chausseée, face a la caféteria.
Vous pouvez vous y rendre
ou joindre
Mireille BOURLIER,
Marie-Francoise CALMUS
et Jean-Marc DENEUX

®0149814219
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Mireille Bourlier,
Pierre Wolkenstein
et Monique Prigent




Le conseil d’administration participe...

Visite
’ du laboratoire
du
Dr Lallemand
~a l'lnstitut Curie




Le conseil d’administration participe...

RENCONTRE NATIONALE «RESEAU NF FRANGE»

Une délégation de I'association a eté invité a participer a cette rencontre. Le compte-rendu vous est présenté
parJean-Pierre VILLETTE et Jean Michel DUBOIS

Pierre WOLKENSTEIN présente le «Plan NF 2014-2018». Paris, le 23 septembre 2013
Le «Plan NF 2014-2018» se décline sous différents « Work packages » (Ce terme peut se traduire par «ensemble de taches»

a propos d’un projet). Il y a 5 «Workpackages» différents.

CHIRURGIE
‘ HANDICAP,
incluant NF1, NF2, § TRAITEMENT TRAITEMENT [ REHABILITATION,
Schwannomatoses MEDICAL
APPRENTISSAGE
pour adultes de la NF1 (Mondor,
et enfants (Mondor, pitse .
(Necker, Trousseau) Truuss;an}
Pitié Salpétriére, |
Georges Pompidon)

Rencontre

du Réseau

NF France
a Paris




Le conseil d’administration participe...

A l'initiative du

Pr Olivier STERKERS

et du

Pr Michel KALAMARIDES

Rencontre
NF2
a Paris



Le conseil d’administration initie

La délégation lle-de-france
1 équipe coordonatrice

avec au moins un(e) délégué(e)
par département de cette région

- Présence de délégué(e)

Membre du ca

Ly
e | e
Commission




Le conseil d’administration fait le point...

1 202 adhérents + 50 membres sur 'année 2013

progression équivalente a I'année 2012

MISE A JOUR du fichier QUEOVAL des adhérents
effectuée aprés 'assemblée générale annuelle

Le cout

du fonctionnement général
de I'association

est STABLE depuis 3 ans



Le conseil d’administration informe

Mars 2013 Juin 2013 Septembre 2013 Décembre 2013
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les manifest

NF1 : LA RECHERCHE FONDAMENTALE, LA PRISE EN CHARGE
DE LANFf AUX ANTILLES, LES TROUBLES D'APPRENTISSAGE

4 REVUES TRIMESTRIELLES = 108 pages (2008 = 56 pages)

Neur.\fiwowﬁows

www.anrfrance,fr

Association [pnoto se coverture | simg | [ 5 S'abonner | Message % <
#4 Neurofibromatoses et
Recklinghausen

325 Jaime - 17 personnes en parlent
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845 000 euros sont affectés a 12 projets I

Finance-
ment

Porteurs de projet Objet

NF1 - identifier dans le géenome humain le ou les variant(s)
genetique(s) impliqué (s) dans la variabilité d'expression cli- 100 000
nique de la NF1

Pr Pierre Wolkenstein
Créteil - Henri Mondor

Pr Pierre Wolkenstein NF1 - Essai thérapeutique

Créteil - Henri Mondor Evaluation du RAD001 en monothérapie b Prog ramme de rQCherChe
Sébastien Barbarot ; : : G see r
Carole Poiraud Ng:it;lé}:r?zoigm. Evaluer I'efficacité d'un tutoriel simple dis- 10000 201 1 l 201 4
CH Nantes P Ll I 1 1 I t
MIS en ceuvre pour projets
Pr Michel Kalamaridés NF2 - Mise au point d'un nouveau modéle animal de ménin- 1 2
Hépital Beaujon giome atypique/anaplasique lié & la NF2 et essais thérapeu- 129 000 (Sur )
Paris tiques précliniques.
NF1 - Mieux comprendre les phénoménes moléculaires as- '
Héléne Benedetti sociés aux manifestations cliniques. Découvrir de nouvelles 1 avenant de pr0|0ngatIOn
; : ; : ‘ : 217
CNRS Orléans cibles thérapeutiques pour mettre au point de nouveaux mé-

dicaments, a éteé signé pour les travaux
NF2 - Comprendre les meécanismes par lesquels l'inactiva- De ChrIStIne BaldeSChl

tion du géne suppresseur de tumeur NF2, conduit a 'appari- 40 670

Dominique Lallemand

instt Cune tion de tumeurs chez les patients.
Christine Baldeschi MNF1 - Modélisation des :jefqutls ptlgmfantatres de la neurofi-
bromatose de type 1 grace a |'utilisation des cellules 80 000
CECS-Istem Evry :
souches pluripotentes.
Dominique Vidaud NF1 - Identification des génes maodificateurs par une ap-

proche génome entier. Acquisition d'un séquenceur de géno- 112 802

Hépital Cochin Paris . o
mique personnalisee.

NF1 - Démontrer le rile des hormones dans I'apparition et le

-é;‘:ir;hg[s,?;gg developpement des neurcfibromatoses. Mieux comprendre le 50000
Cobtod - Lineri Mandos role des grossesses ou traitements hormonaux sur le phéno-

type de la NF1.
Laurence Valeyrie Allanore | NF1 - Facteurs de risque prédictifs d'ostéoporose dans la 70000

Creteil - Henri Mondor NF1.

Amaud Roy

Naniles - Angers NF1 - Troubles psychologiques et qualite de vie dans la NF1. 89723

Pr Pierre Castelnau

CH Tours 20000




Pour nous aider B

Lors des manifestations locales auxquelles vous participez,
ou
par chéque a l'ordre de : Ass. Neurofibromatoses

a envoyera:
ANR Julien THURION - 9 La Prade 23290 ST-Etienne-de-Fursac

ou

via le site www.anrfrance.fr

page d'accueil «L’association»
rubrique «pour nous aider (dons et cotisations)
choix : paiement par carte bancaire

Association Neurofibromatoses et Recklinghausen
53, rue Jules Verne - 59960 Neuville-en-Ferrain
W03 20 54 72 76 - mél : neurofibromatoses@orange.fr
Reconnue d'utilité publique le 3 mai 2004 (J.0. du 08/05/2004)
Membre de «Alliance Maladies Rares», «Eurordis»,
membre fondateur du réseau «NF Europe»

Neuratibromat 058s

www.anrfrance.fr

Madame, Monsieur,

Nous avons eu le plaisir de vous compter, ces derniéres années, au nombre des
personnes qui nous ont apporté un soutien financier tout autant que moral et nous
vous en sommes infiniment reconnaissants.

Nous réservons l'intégralité de vos dons ainsi que les recettes des
manifestations locales au financement de la recherche sur les
neurofibromatoses sans prélévement pour financer notre fonctionnement
entiérement basé sur le bénévolat.

Nous connaissons bien toutes les équipes de recherche sur les neurofibromatoses,
elles sont compétentes, disponibles et grace a elles, des progrés importants sont en
vue aussi bien dans la connaissance des mécanismes de la maladie que dans
I'élaboration de premiers médicaments.

Voila pourquoi nous vous sollicitons pour donner pour la recherche.

Nous en avons besoin.
Les chercheurs et les malades en ont besoin.

Le «Programme de recherche 2011/2014» actuellement
en cours a été mis en place apres avis du Conseil Scientifique
en fonction de nos possibilités financiéres, malheureusement
trop limitées.




Un nouveau centre de compétence a Brest, au CHU Morvan

Neuvek ibromat, 08

Pour une meilleure prise en charge de proximité des malades



Les manifestations locales
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60+ 90 KM
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Plus j’achéte, moins c’est cher ! m
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Miss Cocol
LA COCCINELLI
QuUlI VOYAGH
Pour L'ANR
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LA RECETTE DES VENTES

EST INTEGRALEMENT VERSEE A

LA RECHERCHE SURLES
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Les benevoles : ils assurent !

La revue rend compte régulierement des
manifestations locales organisées a leur initiative.

MERCI a toutes et a tous

de contribuer a maintenir le bon niveau de dons
d'assurer la visibilité de I'association

INFORMATION FINANCEMENT
SOUTIEN MORAL DES MALADES DE LA RECHERCHE




Merci de votre attention.

NeuMibroMaf/OSQS

Réalisation ;: Nathalie SAIKO
Journées annuelles Neurofibromatoses — PARIS 17 mai 2014
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