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Liste des Contacts des Associations de maladies rares  représentées en Champagne-Ardenne (08-10-51-52) ou en lien avec l’antenne régionale de l’Alliance Maladies Rares.
(L’AFM, l’APF, l’UNAPEI, La Ligue contre le cancer, AIDES, RETINA, Trisomie 21 France (F.A.I.T. et G.E.I.S.T), … adhérent à l’Alliance Maladies Rares pour la soutenir et ont des délégués en région).
A.D.E.P.O. : Association de Défense des POlyhandicapés

Contact: Bernadette MARCHAND rue Edouard Henriot 51100 REIMS 

Tel: 03.26.09.66.51   massalla@free.fr
ADCP : Association des patients ayant une Dyskinésie Ciliaire Primitive

Contact : Dr Christine Piètrement- CHU de Reims
Site : www.adcp.asso.fr 
AFA : Association François Aupetit : maladie de Crohn et rectocolite hémorragique

Contact : Denis FAUCHERON – 5 rue de l’hôtel de ville 10 000 TROYES 
- 03 25 49 65 10 - denisf.afa@gmail.com 
A.F.A.F. : Association Française de l’Ataxie de Friedreich

Contact : Juliette DIEUSAERT 12 Place Brisset 02500 HIRSON – 03 23 58 61 65

bdieusaert@nordnet.fr
A.F.C.I. : Association Française de la Cystite Intestitielle
Contact : Section "Lorraine" MarieFargette 225, rue des Grands Jardins 88700 HOUSSERAS 

Accueil téléphonique tous les jours de 11h à 13 h et de 19h à 21 h :
 09 75 34 02 32 ou 03 29 65 97 34.

marie.fargette@orange.fr
A.F.G.S. : Association. Française de Gougerot-Sjögren et des Syndromes Secs

Contact: Bernadette MARCHAND rue Edouard Henriot 51100 REIMS - 03.26.09.66.51 massalla@free.fr
AFH : Association Française des Hémophiles

Contact : Maud LE RIDANT – 03 26 70 19 50 - christian.leridant@wanadoo.fr 
A.F.Pic : Association des Fibromyalgiques de Picardie

Contact : Lysiane FOLLET – 03 22 46 33 10 - lysiane.fibro@voila.fr
AFSFCF: Association Française du SYNDROME DE FATIGUE CHRONIQUE ET DE FIBROMYALGIE  .

Contact : Anne VIALLELE (Champagne-Ardenne) – 03 26 49 13 05  anneviallele@orange.fr
AFL+ : Association Française du Lupus et autres Maladies auto-immunes

Contact : Marianne RIVIERE, 2 rue u Fon e Grève 57420 CUVRY – 03.87.64.31.87 – riviere.marianne@wanadoo.fr 
AFSED : Association Française du Syndrome d’Ehlers-Danlos

Contact : Danielle HODE (CORMONTREUIL) – 03 26 82 29 48-  danielleod@orange.fr 

A.F.S.M.A : Association Française du Syndrome de Marfan et Apparentés

Contacts : Nathalie BENOIST  (51-Châlons en Champagne) - 03 26 22 63 51 - nathaliebenoist@sfr.fr
Isabelle KECK       (51-Châlons en Champagne) - 03 26 21 50 20 - Keck.isabelle@wanadoo.fr 
A.F.S.G.T. : Association Française pour le Syndrome Gilles de la Tourette

Contact : Monique COMPERE - 7 rue Jean Bourguignon 08000 CHARLEVILLE MEZIERES - 03 24 59 14 54

A.F.S.J.R. : Association Française des Jambes sans repos

Contact sur Cormontreuil- voir Danielle HODE -03 26 82 29 48 -danielleod@orange.fr 

A.F.S.R. : Association Française du Syndrome de Rett

Contact: Anouk CANOVAZ (10 52 89)   Site : www.afsr.net   – N°azur : 0 810 122 653
AG1 2 3 Soleil : Association pour les patients atteints d'acidurie glutarique de type 1 et leurs familles
Contact: nenette_8@hotmail.com Site: http://www.ag1-23soleil.fr 
A.H.F. : Association Huntington France

Contact : Monique RIVET 13 rue des Tamaris 51470 ST MEMMIE – 03 51 41 30 27

ALLIANCE ARTHROGRYPOSE

Contact : arthrog@laposte.net
A.M.A.D.Y.S. LFCD : Association des Malades atteints de Dystonie

Contact :  Marie-Armelle LE CORRE 25 rue des Moulins 51100 REIMS 
– 03 26 82 30 57 - lecorre.m-a@sfr.fr
ANC : Association Française de Narcolepsie-Catalepsie et d’hypersomnie idiopathique

Contact : 02.51.82.45.13 
A.N.R.: Association Neurofibromatose et Recklinghausen

Contacts :  
M-France ERNOTTE  37 rue de Champagne-Ardenne 51350 CORMONTREUIL 
– 08 77 81 81 24

Agnès MENNESSON 26 rue Jamey Ponsinet  51110 CAUREL – 03 26 97 24 33 agnes.men@wanadoo.fr 

ANX « Le Goéland » : association Nationale du syndrome X Fragile

Contact : Viviane VIOLLET : 02.33.64.95.17 - VivianeViollet@aol.com   
A.P.M.F. : Association des Patients de la Maladie de Fabry

Contact : Nathalie TRICLIN 9 rue de la Gare 08160 VENDRESSE - 06.32.26.25.69

nathalie.triclin@apmf-fabry.org

ARAMISE : Association Recherche sur l’Atrophie Multi systématisée Information, Soutien en Europe

Contact: Evelyne et Oriane RAILLARD - REIMS- 03 26 09 72 61- nemo-57@hotmail.fr 
A.S.B.H. : Association pour le  Spina Bifida et Handicaps associés

Contact : Dominique LOIZELET –Bourgogne - 0800.21.21.05

A.S.L. : Association Strümpell-Lorrain

Contact : Fabien DUBOIS 26 rue des Tilleuls 08310 LA NEUVILLE-EN-TOUNE-A-FUY

fadudu@wanadoo.fr
A.T.E.P.F. Association pour les polyposes familiales
Contact : 05.49.06.13.07 - aptepf@aol.com 

Autour des WILLIAMS : Association du Syndrome de Williams et Beuren
Contact : autourdeswilliams@yahoo.fr 
Bien Vivre avec le QT LONG

Contact : Stéphanie Paret : bienvivre.qtlong@wanadoo.fr
249 rue d’En Haut 60250 THURY SOUS CLERMONT - 03 44 26 09 92
C.A.D.A.S.I.L. : Artériopathie Cérébrale Autosomique Dominante avec Infarctus Sous-corticaux et leuco encéphalopathie :
Contact : 05.45.98374.54 www.cadasil.com 
C.M.T. France : Association Charcot-Marie-Tooth France

Contact : Thomas COGE (Champagne-Ardenne + Nord Picardie) cmt.champagne-ardenne@hotmail.fr
C.S.C. : Association Connaître les Syndromes Cérébelleux

Contact : Claude RENAULT 105 rue du Puisard 51530 CRAMANT – claude.re@wanadoo.fr
Cutis Laxa Internationale (tissu conjonctif)

Contact : 05.46.55.00.59

Enfance 22 : Association du syndrome de la délétion 22 q 11

Contact : M-Christine DELLA VEDOVA : enfant22@gmail.com
F.N.H.E. : Fédération Nationale Huntington Espoir

Contact : Nadine NOUGAREDE - 03.88.28.18.90 -nougana@cegetel.net  
GENESPOIR : Association Française des Albinismes

Contact : Aurélie HANNEBIQUE  11 B r Pierre Boileau 51420 WITRY LES REIMS 
- 03 26 47 90 54 aurelie.hannebique@orange.fr

H.T.A.P.F.: Association pour l’Hypertension Artérielle Pulmonaire France

Contact : Rémy DUFRENE 10 rue des Chardonnerets 57365 ENNERY administration@htapfrance.com

I.R.I.S.: Association  Immunodéficience héréditaire. Recherche - Information – Soutien

Contact : Francis REMBERT  -  BP 72 - 55102 VERDUN - 03.29.84.48.34 - info@associationiris.org

KOURIR : Association pour les enfants atteints d'arthrite chronique juvénile

Contact : Françoise VALENTIN-TROISGROS 23 rue du Cardinal Morlot 52200 LANGRES -  03 25 88 12 59 - pascal.valentin@club-internet.fr 
L’EVEIL : Association du Syndrome de SOTOS et troubles apparentés
Contact : Nicole SAMOUR- (Haute-Marne) - samcolni@aol.com 
VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE

Contact : Francis FAVERDIN  6bis rue de la Maladrerie  51470 SAINT MEMMIE 
· 03 26 64 31 36  F.FAVERDIN@CDER.FR
PSP : Association pour la Paralysie Supranucléaire Progressive

Contacts : 
- Paulette RONDEAU 7 rue Victor Hugo 51530 MARDEUIL - 03.26.55.28.62
- Monique HORRER (REIMS) 03 26 08 14 93 ; monique.horrer@wanadoo.fr
P.W.F. : Association Prader-Willi France (SPW : syndrome dont l’origine serait un « accident génétique » sur le chromosome 15)

Contact : Marie-Françoise MERESSE 28 rue Prieur de la Marne 51100 REIMS 
– 03 26 02 02 74   mf.meresse@wanadoo.fr
Bien Vivre avec le QT LONG

Contact : Stéphanie Paret : bienvivre.qtlong@wanadoo.fr
249 rue d’En Haut 60250 THURY SOUS CLERMONT - 03 44 26 09 92
Réseau Lucioles
Contact : reseau.lucioles@laposte.net 
Rétina France
Contact : DELILLOM@aol.com

L’EVEIL : Association du Syndrome de SOTOS et troubles apparentés
Contact : Nicole SAMOUR- (Haute-Marne) - samcolni@aol.com 
Autour des WILLIAMS : Association du Syndrome de Williams et Beuren

Contact : autourdeswilliams@yahoo.fr 
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