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Le conseil d’administration se réunit...Le conseil d’administration se réunit...

9 février 28 septembre 6 novembre

Chez Julien Thurion
Le Trésorier A.N.R.

1er juin

Hôpital 
BROUSSAIS
Locaux

Hôpital 
BROUSSAIS
Locaux

Hôpital St-Louis
À Paris



  Visite Mme la Ministre au CHU Henri Mondor

28 février 2014
Journée des maladies rares



  

Le conseil d’administration participe...Le conseil d’administration participe...

Les administrateurs participent 
aux réunions auxquelles ils sont invités :

Rassemble
+ de 200 associations

Formations

Réunions

Forums

A l'écoute, communication, 
utilisation des réseaux sociaux

Réunion d'Information des MEmbresRéunion d'Information des MEmbresRéunion d'Information des MEmbres

ORPHANET
Recueil et partage des données 
sur les maladies rares



  

Le conseil d’administration participe...

3 journées en décembre :
LES JOURNÉES 
        DERMATOLOGIQUES 
  DE PARIS

Mireille Bourlier, 
Pierre Wolkenstein 
et Monique Prigent



  

Le conseil d’administration participe...

Visite 
du laboratoire

du
Dr Lallemand

à l’Institut Curie



  

Le conseil d’administration participe...

Rencontre 
du Réseau 
NF France 

à Paris



  

Le conseil d’administration participe...

Rencontre 
NF2

à Paris

A l’initiative du 
Pr Olivier STERKERS 
et du 
Pr Michel KALAMARIDES



  

Le conseil d’administration initieLe conseil d’administration initie

92
94

Commission

Membre du ca

La délégation Ile-de-france

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

Présence de délégué(e)

92
94



  

Le conseil d’administration fait le point...Le conseil d’administration fait le point...

1 202 adhérents

MISE À JOUR du fichier QUÉOVAL des adhérents 
effectuée après l’assemblée générale annuelle

+ 50 membres sur l’année 2013
progression équivalente à l’année 2012

Le coût 
du fonctionnement général 
de l’association 
est STABLE depuis 3 ans 



  

Le conseil d’administration informeLe conseil d’administration informe

Mars 2013 Juin 2013 Septembre 2013 Décembre  2013

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

REFONTE DU SITE INTERNET

CRÉATION DE LA PAGE D'INFORMATION FACEBOOK



  

Les journées annuelles 2013 à Bordeaux

Et les prochaines  à TOURS en 2015...



  

Programme de recherche 
2011/2014
mis en œuvre pour 11 projets 
(sur 12)

1 avenant de prolongation
a été signé pour les travaux
De Christine Baldeschi



  



  

Un nouveau centre de compétence à Brest, au CHU Morvan

Pour une meilleure prise en charge de proximité des malades



  Les Archers de la Rose organise un «concours pyjama» (50) 

Les manifestations localesLes manifestations locales



  

L’AVF de Granville et ses comédiens (50)



  
Les petits chanteurs à la croix de bois à Granvilliers (60)



  

Les boucles de Souchez (62)



  

Le Président de «Déclic» théâtre avec nous (44)



  

David AVRAM à Lacroix Saint-Ouen (60)



  Ewen Fernandez soutient l’A.N.R.



  2 000 enfants courent pour les neurofibromatoses à Lille (59)



  10ème randonnée pédestre avec Aix en Balade (62)



  13ème randonnée des coccinelles à Picauville (50)



  
Les Goules de Fripouille toujours là ! (33)



  

Le Lions Club de Bordeaux Caudéran (33)



  

Les Speed Bikes de Nivillac (56)



  
Le Rotary Golf trophy à Nîmes (30)



  Le vide-greniers du Lions Club La Baule Grand Large (44)



  La Course des Héros à Paris



  La Course des Héros à Lyon avec Blandine



  

4ème Festival des Coccinelles (30)



  Le voyage de Miss Cocci



  
Le tournoi d’Alleins, en souvenir de Géraldine (13)



  La 25ème heure du livre au Mans (72)



  

La Course des Héros à Marseille
et l’équipe «Trotticoxy»



  
La chorale bénévole à St Jean de la Motte (72)



  
Le rallye des coccinelles (75)



  
Le Club SOROPTIMIST de St Raphaël (83)



  
Le semi-marathon de Lille pour David AVRAM (délégué Aisne)



  
Le club de scrabble du CONQUET (29)



  Deux marchés de Noël girondins (33)



  
Un marché de Noël dans les Hautes-Alpes (05)



  
La chorale marseillaise CANTANHA à FOURNES(30)



  

Les bénévoles : ils assurent !

La revue rend compte régulièrement des 
manifestations locales organisées à leur initiative.

MERCI à toutes et à tous 
de contribuer à maintenir le bon niveau de dons
d'assurer la visibilité de l'association

SOUTIEN MORAL INFORMATION 
DES MALADES

FINANCEMENT
DE LA RECHERCHE



  

Réalisation : Nathalie SAÏKO 
Journées annuelles Neurofibromatoses – PARIS 17 mai 2014

Merci de votre attention.
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