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Le Noël du Club de la presse

Pour la 13ème année consécutive le Club de la presse Nord – Pas de Calais met ses ressources, son 
réseau et la générosité de ses membres et partenaires au service d'une association solidaire de 
la région. 

La neurofibromatose fait partie de ces maladies d'origine génétique, dites orphelines, touchant 
un faible nombre de patients et pour lesquelles les traitements n'ont pas encore été découverts. 
Déficit de reconnaissance des médias et du public, déficit de financement pour la recherche,  
difficile d'exister pour les associations et centaines de bénévoles qui se mobilisent contre ces 
maladies quand on ne fait pas partie des « grandes causes » disposant d'un soutien médiatique 
national.

Organisée  dans  le  Nord  -  Pas  de  Calais  au  sein  de  deux  délégations  départementales,  
l'association  Neurofibromatoses  compte  90  membres  dans  la  région.  Ils  s'investissent 
localement dans des actions de sensibilisation,  l'écoute des familles de malades et la récolte de 
dons pour financer la recherche.   L'action combinée des 1000 adhérents au niveau national 
ambitionne de recueillir les 600 000 € dont l’association a besoin pour financer des équipes de 
recherches, preuve de leur dynamisme et de leur implication
 

La commission chargée de choisir le bénéficiaire du Noël du Club a souhaité soutenir l'ANR dans  
son action et notamment lui apporter un supplément de visibilité auprès des médias pour l'aider 
dans son travail de sensibilisation et de diffusion de l'information. L'association a en effet fait le  
choix de ne pas avoir de parrain célèbre pour se concentrer sur les actions locales et la présence 
sur le terrain. Les  bénéfices de la soirée de Noël lui permettront de mener à bien ses projets.

Rendez-vous le 13 décembre à 19h à la Maison Folie Beaulieu 

de Lomme pour la soirée du Noël du Club 2011.
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Le bénéficiaire du Noël du Club 2011 :
l'Association Neurofibromatoses et Recklinghausen (ANR)

Les neurofibromatoses 

Les  neurofibromatoses  sont  des  maladies  génétiques  caractérisées  par  des  anomalies  de 
développement du système nerveux, des os et de la peau. Leur nom vient des neurofibromes, tumeurs 
bénignes issues de filets nerveux dont sont atteints les malades. Plus fréquents au niveau de la peau, ils  
restent,  dans  leur  grande  majorité,  de  petite  taille  (de  1  à  2  cm).  Autre  signe  indicatif  des  
neurofibromatoses, des « tâches café au lait » (TCL),  zones d’hyperpigmentation, en nombre plus ou 
moins importants. 

On sait aujourd’hui qu’il  n’existe pas une seule mais plusieurs neurofibromatoses. Deux d’entre elles 
sont  bien  définies  et  même  si  leurs  signes  sont  communs,  il  s’agit  d’affections  génétiques  bien 
différentes. Dans tous les cas, l'évolution de la maladie et l'importance des symptômes sont propres à 
chaque  malade,  la  plupart  des  neurofibromatoses  n’apparaissent  qu’à  partir  de  l’adolescence ;  leur 
croissance se fait de façon irrégulière tout au long de la vie (souvent plus importantes au moment des 
grossesses).

On estime que 20 000 personnes en sont atteintes en France. Il est important de savoir que l'évolution 
de la maladie ne peut être prévue et maîtrisée. Dans la moitié des cas elle est transmise par l'un des  
parents, pour l’autre moitié il s’agit d’une mutation spontanée. 

La NF 1 et la NF 2

La plus fréquente des neurofibromatoses est appelée type 1 (NF1) ou maladie de Recklinghausen. Ses 
effets sont très variables d'une personne à l'autre. Parfois de simple tâches « café au lait » apparaissent 
ou encore des tumeurs bénignes (de quelques unes à plus de 1000). En fonction de leur nombre et de 
leur importance, les neurofibromes peuvent avoir un impact important sur la vie des malades : scolioses, 
problèmes osseux, douleurs, problèmes d’audition et de vue, hypertension, problèmes neurologiques, 
difficultés  d’apprentissage.  Dans  les  cas  rares  de  neurofibromes  plexiformes,  ils  peuvent  créer  des 
déformations  importantes,  en n'importe  quel  point  du corps  ou  du  visage,  entraînant  des  troubles 
neurologiques et orthopédiques lourds.
La NF1 est très fréquente puisqu'elle concerne une naissance sur 3000 à 3500.

La neurofibromatose de type 2 (NF2),  ou neurofibromatose acoustique,  est  plus  rare.  Elle  crée des 
lésions multiples du système nerveux central. Localisé sur le nerf cochléaire, elles peuvent se traduire 
par  une  baisse  de  l’audition  plus  ou  moins  prononcée. 95  %  des  sujets  touchés  ont  une  atteinte 
unilatérale (côté gauche ou droit),  5 % ont une atteinte bilatérale.  Le traitement chirurgical  de ces 
tumeurs  reste  délicat,  la  mise  au  point  de  l’implant  auditif  du  tronc  cérébral  permet  parfois  une 
réhabilitation de l’audition.
La NF2 est beaucoup plus rare, on la rencontre dans 1 cas pour 35 000 naissances.
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Le traitement 

Il n’existe, à l’heure actuelle, aucun traitement médical permettant de guérir les neurofibromatoses. Les 
équipes  médicales  ne  peuvent  traiter  que  les  conséquences  et  complications  médicales  dues  à  la 
maladie. L’ablation des tumeurs n’est pas toujours possible, notamment lorsqu'elles se situent à côté 
d’un organe vital. 

L’Association Neurofibromatoses et Recklinghausen 

L’ANR est née en 1986, elle est reconnue d’utilité publique depuis 2004. Elle regroupe plus de 1000 
adhérents  en  métropole,  outre-mer  et  Belgique  francophone.  Son  organisation  est  composée  d'un 
conseil d’administration, de 26 délégations locales, dans le Nord et le Pas-de-Calais en particulier, et d’un 
conseil  scientifique en instance consultative.  L'ANR adhère à l’Alliance Maladies Rares et  à  Eurordis 
(regroupement européen d'associations de malades atteint de maladie rare).

Ses actions

L’association s'est  créée pour  « remplir  un rôle  que les  pouvoirs  publics  ne remplissent  pas  ou pas 
suffisamment, notamment le financement de la recherche ». Elle organise ses actions autour de quatre 
objectifs : 

• L’écoute des malades et de leurs proches
• Le regroupement et le soutien mutuel 
• L’information
• Le rassemblement de fonds pour co-financer les programmes de recherche

Fonctionnant  uniquement  grâce  au  bénévolat,  l'ANR  consacre  l'intégralité  de  ses  ressources  à  la 
réalisation  de  ses  objectifs.  Les  cotisations  des  adhérents  permettent  de  couvrir  les  frais  de 
fonctionnement de  l’association (documentation, revue trimestrielle,frais ,…). Les dons récoltés par les 
différentes délégations alimentent la recherche au niveau national.  

Les neurofibromatoses sont très peu connues du public et du personnel médical. Elle ne représentent 
qu'une demi-heure dans l'ensemble du cursus de formation d'un médecin. Cette méconnaissance rend 
le diagnostic difficile à poser et la détection tardive. La région Nord – Pas de Calais compte un médecin 
coordonnateur au CHR de Lille.  Faute de moyens il  n'y  a  pas  d'équipe pluridisciplinaire  spécialisée.  
Chaque  délégation  de  l'ANR  s'attache  à  favoriser  la  sensibilisation  et  à  fournir  du  matériel  de 
communication. En fonction des initiatives locales, des présentations sont effectuées en milieu scolaire, 
lors de rassemblement...
Chaque année des «Journées Neurofibromatoses » organisées en alternance à Paris  et  en province, 
permettent aux familles de rencontrer des équipes médicales nationales, des professionnels de santé. A 
cette occasion les adhérents participent à des animations, des ateliers et réseaux de solidarité.
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Soutenir la recherche et les équipes médicales

L'ANR est un acteur incontournable du financement de la recherche sur les neurofibromatoses. Entre 
1999 et 2011, les bénévoles ont réussi à réunir 900 000 euros d’aides financières qui ont été utilisées 
pour des bourses de recherches, l'achat de matériel, des aides au démarrage et au développement de 
projets...  Loin  de  s'arrêter  sur  sa  lancée,  l'association  met  sur  pied  un  nouvel  appel  à  projets  de  
recherche doté de 600 000 euros pour 2012/2014. Pour que les choix de financement soient pertinents,  
l'ANR s'appuie sur les recommandations de son Conseil scientifique.
 
Si, pour le moment, aucun traitement n'a été découvert, la recherche permet de nourrir un réel espoir 
de soulager et sauver les malades dans un avenir proche. Après avoir complété la recherche des gènes  
concernés  par  les  neurofibromatoses,  l'objectif  désormais  sera  d'en  comprendre le  fonctionnement 
pour  réussir  à  stopper  le  développement  de  la  maladie  et  lui  trouver  un  remède.  L’utilisation  des 
modèles  animaux  (souris)  permettra de valider  l’efficacité  de nouvelles  thérapies  pharmacologiques 
dont pourront bénéficier les patients atteints de la NF1 et la NF2.

Dans la région 

Les délégations du Nord et du Pas-de-Calais  sont actives tout au long de l'année pour mener des actions  
de sensibilisation et de récoltes de dons. Rendez-vous bi-annuel, des randonnées permettent de récolter 
des fonds et de communiquer auprès d'un public varié. La prochaine aura lieu à  Aix-Noulette le 13 mai  
2012. Les bénévoles se mobilisent pour tenir des stands d'information lors de manifestations : forum des 
associations, congrès... Pour 2012 plusieurs partenariats devraient être conclus avec des clubs sportifs 
de la région : vente aux enchères de maillots dédicacés, port de T-shirt de l'association par les membres 
d'une équipe. Les projets ne manquent pas !

Contacts:

Site internet de l'ANR : www.anrfrance.fr

Président de l'Association Neurofibromatoses et Recklinghausen : M. Jean- Michel Dubois

Délégation du Nord : Mme Lucette Dubois
53 rue Jules Vernes, 59960 Neuville en Ferrain
03 20 46 91 46 – lucetteduboisnf59@orange.fr

Délégation du Pas-de-Calais : Mme Brigitte Brembor
242 route de Béthune, 62300 Lens
03 21 43 95 03

CHRU :  Pr. Emmanuel Delaporte
 service de dermatologie Hôpital Huriez, 59037 Lille cedex
 03 20 44 41 91 / 93 – emmanuel/delaporte@chru-lille.fr
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Ils ont été soutenus par le Noël du Club

• Noël 2010 : Association des Malades d'un Syndrome Néphrotique 
Pour Caroline Masse, déléguée régionale de l'association, le Noël du Club a été l'un des événements les 
plus rémunérateurs organisés pour l'AMSN. Les 4220€ récoltés représentent  « plus d'un pour cent du  
programme de recherche 2008-2015, ce qui est considérable ». Si l'impact de l'événement en termes de 
nombre d'adhérents est difficile à évaluer, elle souligne qu'il a donné de la visibilité à l'association. Les 
articles parus dans la presse ont fait connaître l'AMSN à des familles de malades, elles sont nombreuses  
à avoir contacté l'association pour parler et partager leurs expériences. Cette animation au moment de 
la période de fin d'année a eu un impact sur la collecte de dons, le mois de décembre a sur ce point été 
très  positif.  L'initiative  du  Nord  -  Pas  de  Calais  a  également  encouragé  l'organisation  d'autres 
manifestations régionales (Voreppe, Montpellier, Grenoble).
Le Noël du Club permet aussi de belles rencontres. « Les Ballons migrateurs », un des partenaires de la 
tombola organisée au cours de la soirée, a offert un baptême en montgolfière à dix enfants suivis  en  
hémodialyse à l’hôpital Jeanne de Flandres. Un cadeau qui a apporté beaucoup de joie aux enfants,  
comme en témoigne l'équipe médicale « c'était vraiment une expérience formidable, une ado a même  
dit qu'elle voyait voler des montgolfières de sa chambre d'hôpital et que ça la faisait rêver... et son rêve  
s'est réalisé alors merci beaucoup pour nous avoir fait vivre cette expérience ! »
http://asso.orpha.net/AMSN/

• Noël 2009 : Association Parcours de femmes
Le 30 novembre 2009, une soirée avec projection d'un documentaire était organisée au Club de la presse 
pour  présenter  l'association  Parcours  de  Femmes  et  son  action  d'accompagnement  des  femmes 
incarcérées et lors du retour à la liberté. Karine Kajak, secrétaire  générale de l'association garde le 
souvenir « d'échanges riches » qui ont permis de communiquer vers un public nouveau.  La soirée de 
Noël a été l'occasion de contacts nombreux avec des journalistes ou avec des représentants d’entreprise. 
Pour maintenir l'attention l'association organisera une soirée ciné-débat  la gare St Sauveur le 20 janvier 
2012. Les 2820€ réunis grâce aux participants de la soirée de Noël et aux dons du Crédit Mutuel et de 
CIC Banque BSD CIN ont permis à Parcours de femmes de poursuivre son action. La somme a été la 
bienvenue pour  faire  face  à une baisse  des  fonds de l'association et continuer à  travailler  dans  de 
bonnes conditions.
http://parcoursdefemmes.free.fr/

• Noël 2008: Association Salam Nord – Pas de Calais
Active  depuis  10  ans,  l'association  Salam  vient  en  aide  aux  migrants  sans-papiers,  Sylvie  Copyans 
Lengagne, secrétaire de l'association, rappelle qu'« ils sont encore plus de 200 uniquement à Calais » à 
vivre « dans des conditions indignes d'un pays qui se dit le "berceau des droits de l'homme" ». Le Noël du 
Club de la presse a permis de braquer les projecteurs sur la situation calaisienne et les 3700€ récoltés 
ont été utilisés pour acheter des chaussures, un problème quotidien auquel doit faire face l'association 
lors des distributions : « Shoes problem! ».
Salam continue à  communiquer,  par  le  biais  de  son site  Internet,  une newsletter,  un journal  "Quai 
Salam" et lors de débat. Un film documentaire sort actuellement : "Qu'ils reposent en révolte" de Sylvain 
George, qui mêle quotidien des migrants, poésie et réalités politiques des migrations internationales.
http://associationsalam.org/
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Le Club de la presse Nord – Pas de Calais
20 ans au service des journalistes et des communicants

Crée en mars 1992, l'association va fêter ses 20 ans en 2012. Cet anniversaire sera l'occasion, tout au 
long de l'année, de donner une couleur particulière aux rendez-vous attendus par les adhérents.

Le Club de la presse Nord – Pas de Calais est un lieu d'échanges, d'information, de réflexion et de 
formation pour ses membres, journalistes et communicants. Tout au long de l'année, des débats sont 
proposés aux adhérents pour alimenter la réflexion sur la profession de journaliste, l'évolution des 
rapports entre journalistes et communicants, le traitement de l'actualité par les médias...

Parmi les rendez-vous réguliers, les Clubs emploi sont l'occasion, une fois par mois, de se former sur des 
aspects techniques du métier de journaliste avec des spécialistes :  comment déchiffrer un document  
comptable ?, comment gérer sa boite mail?, Faits divers, justice et journalisme ...  Temps conviviaux, les 
lundis  du  Club proposent  quant  à  eux  des  découvertes  avec  des  journalistes,  des  auteurs,  des 
associations : rencontre avec l'équipe de JRI de M6, présentation des journalistes auteurs de la région,  
présentation d'OPALTV...  Pour prendre du recul,  s'informer,  rencontrer des acteurs de l'actualité,  les 
débats  d'actualité et  les  ateliers  réflexion offrent  des  thématiques  variées  (situation  politique  en 
Belgique, place de la femme dans les médias...).

Le Club de la presse s'investit également pour la protection des droits de la presse et la sensibilisation 
aux médias et aux métiers du journalisme. L'association et ses adhérents se mobilisent régulièrement 
pour des actions de défense de la liberté de la presse : manifestations pour la libération des journalistes 
otages, soutien aux confrères victimes de l'oppression (Algérie, Iran...). Tourné vers l'avenir, le Club de la  
presse participe activement à la formation des futurs lecteurs avec des opérations de présentation de la 
presse en milieu scolaire, lors de la semaine de la presse à l'école et, toute l'année, en répondant aux 
sollicitations des établissements scolaires. Chaque année, en partenariat avec la Fondation Varenne et le 
Clemi (Education nationale), le Club participe à l'organisation du concours régional de la presse scolaire 
dont la remise des prix est organisée au Club de la presse.

Un réseau n'est rien s'il ne propose pas à ses membres des occasions de se retrouver. Organisées dans  
des  lieux  culturels  et  symboliques  (Musée  des  Beaux-arts  de  Valenciennes,  Hospice  d'Havré,  Cité 
internationale de la dentelle de Calais...) plusieurs grandes soirées rythment l'année : Les Prix Chicon – 
Houblon, le Noël du Club, le lancement de l'annuaire, les Grands Prix du Club de la presse.  D'autres 
événements, comme l'accueil des nouveaux membres,  les expositions photo, sont autant de temps de 
rencontre  proposés tout au long de l'année. 

Pour mettre en place toutes ses actions, le Club de la presse Nord – Pas de Calais dispose d'une équipe 
permanente de 5 salariés.

Association à vocation régionale, le siège du Club de la presse est situé au 17 rue de Courtrai à Lille. Une 
antenne est ouverte dans le Pas-de-Calais, au 27bis rue d'Amiens à Arras (pour connaître les horaires de 
permanence 03 28 38 98 48).
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Le Club de la Presse Nord – Pas de Calais
 vous donne rendez-vous

• « Place  au  Public  au  royaume  des  médias»  (30  novembre  à  Condé-sur-l'Escaut)  : 
Présentation de la réflexion menée par les usagers du centre social de Condé-sur-l'Escaut sur le  
traitement  de  l'information  par  les  médias,  un  travail  réalisé  avec  l'IFAR  de  Lille.  Une 
présentation en partenariat avec le Club de la presse.

• Journée d'information « Communiquer avec les médias » (1er décembre): Le Club de la 
presse propose aux communicants de partager l'expérience de journalistes professionnels de la 
région pour aborder les fondamentaux de la relation presse (inscription payante obligatoire) 

• Noël  du Club :  Soirée de solidarité  du Club de la presse en faveur d'une association 
solidaire régionale,  le 13 décembre à la Maison Folie Beaulieu de Lomme.

• Scoop Grand Lille, festival européen du journalisme (du 2 au 10 décembre) : 
www.scoopgrandlille.com, en partenariat avec le Club de la presse.

− 2 décembre :  Soirée d'ouverture « Révolution numérique : révolution journalistique ? » (20h, 
cité des échanges, Marcq-en-Baroeul)

− 5 décembre : Débat  parrainée par le Club de la presse "les nouveaux modes de financement  
du journalisme : quelle place pour les pigistes aujourd'hui ?" (17h, ESJ Lille)

− 5 décembre : Débat avec des journalistes belges et français et les écoles de journalisme 
belges «  Révolution numérique, révolution journalistique… révolutions arabes ? » (20h – 
Tournai Imagix)

− 7 décembre : Soirée « Envoyé Spécial » avec Guilaine Chenu et Françoise Joly, 21 ans de 
l'émission (20h30 – Roubaix,Colisée – Théâtre)

− 8 décembre : Conférence débat : "L'image médiatique du Nord-Pas de Calais : acquis et 
enjeux" ( 18h30, Tourcoing Le Fresnoy) 

− 9 décembre : Nuit du Public ( Lille (Gare Saint-Sauveur), Tourcoing (Cinéma Les Ecrans), Bruay-la-Buissière 
(Cinéma Les Etoiles), Mons-en-Baroeul (salle de projection du Fort de Mons), à Tournai (Cinéma IMAGIX) et 
Château-Gontier

− 10 décembre : Rencontre avec le photographe américain Brian Skerry, autour de son ouvrage 
Ocean Soul, ouvrage de photos sous-marines. (11h, Lille -  Club de la Presse Nord-Pas de Calais)

• Forum  Cap’  Com (du  6  au  8  décembre)  à  Dunkerque,  le  rendez-vous  annuel  des 
professionnels de la communication publique et territoriale :  www.cap-com.org. En partenariat 
avec le Club de la presse Nord – Pas de Calais.
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 Depuis janvier 2011, si vous êtes adhérent vous avez pu…

Participer aux Club emplois, pour comprendre les évolutions du métier de journaliste : 
« le CDD d’usage » le 10 janvier ;  « dompter sa boite mail » le 4 avril  ;  « Journalisme et Multimédia : Internet  

révolutionne la profession » le 17 mars ;  « Panorama nouveaux titres de presse » le 2 mai ;  « Comment lire et  

décortiquer un document comptable » le  3 octobre, « Faits divers, justice et journalisme » le 24 octobre

Débattre avec des élus et des leaders politiques :  

Ils ont rencontrés les adhérents du Club de la presse : 

Xavier Bertrand, ministre du Travail, de l’Emploi et de la Santé le 4 janvier ; Jean-Pierre Chevènement, président  

d’honneur du MDC le 7 mars ; les têtes de liste aux élections cantonales (PCF, EELV, PS, UPN/UMP-NC, FN)  pour un 

débat le 15 mars ; Bernard Valéro, porte parole du Quai d’Orsay le 7 avril  ; Jean Michel Baylet, président du PRG et 

candidat aux primaires citoyennes le 24 août, Bernard Derosier le 17 novembre.

Rencontrer des journalistes, des communicants, des auteurs.

Ils ont partagé leur expérience avec les adhérents du Club de la presse : 

• Présentation de la nouvelle formule du Journal des Entreprises

• L'équipe de rédaction du nouveau mensuel Eco121

• Olivier Touron, photo-reporter qui a couvert les premiers jours de la révolution tunisienne, 

• Jean-Paul Visse, auteur du livre « la Presse du Bassin Minier du Pas-de-Calais 1790-1940 »

• Aurore Gorius et Michaël Moreau, journalistes, auteurs du livre « Les Gourous de la Com »

• Jonathan Vercruysse, directeur régional de la communication de la SNCF et son équipe

• Les journalistes correspondants de M6 à Lille

• « Les journalistes en Nord-Pas de Calais publient » 

• Patrice Pellerin et Christophe Berrier, Directeur Général et rédacteur en chef d'OPAL'TV, nouvelle chaîne TNT

• Présentation du guide Communication et développement durable de l'ARREP

et aussi les débats d'actualité, les ateliers réflexion, les lundis du Club, les grandes soirées...

ADHEREZ au Club de la presse 
pour participer aux prochains rendez-vous  !

Journaliste, communicant, collectivité locale, entreprise
demandeur d’emploi, étudiants…

Des formules d’adhésion et des services adaptés à tous.
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La presse en parle
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Les partenaires du Noël du Club de la presse

Le Club de la presse Nord – Pas de Calais et l'ANR

remercient chaleureusement

les partenaires qui ont participé à l'organisation de la soirée
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