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Maladies Rares
Région Champagne-Ardenne



   Liste des associations et bénévoles actifs de

l’antenne Champagne-Ardenne de l’Alliance Maladies Rares : septembre 2009
	ASSOCIATION
	NOM
	TELEPHONE
	MAIL

	1 2 3 Soleil
	Anne-Marie LEFEBVRE      (51 Reims)
	
	anne-marie.lefebvre@hotmail.fr

	ADEPO : Association de Défense des Personnes Polyhandicapées
	Bernadette MARCHAND    (51- Reims)
	03 26 09 66 51
	massalla@free.fr

	AFGS : Association Française du Gougerot Sjögren et des Syndromes Secs
	Bernadette MARCHAND    (51- Reims)


	03 26 09 66 51
	massalla@free.fr

	
	Catherine BLARY 
            (51- Vinay)
	03 26 59 90 50
	

	AFH : Association Française des hémophiles
	Maud LE RIDANT
	03 26 70 19  50
	christian.leridant@wanadoo.fr

	AFSR : l’Association Française du Syndrome de Rett
	Bernadette MARCHAND     (51- Reims)
	03 26 03 52 48
	ADEPO51@aol.com

	AMADYS-LCD : Association de malades atteints de dystonie
	M-Armelle LE CORRE 
(51- Reims)
	03 26 82 30 57
	lecorre.m-a@sfr.fr 

	ANR : Association neurofibromatoses et Recklinghausen
	Agnès MENNESSON 
(51- Caurel)


	03 26 97 24 33
	agnes.men@wanadoo.fr

	
	Marie-France ERNOTTE    (51- Cormontreuil)
	03 26 82 28 27
	marie-france.ernotte@wanadoo.fr

	APMF : Association des Patients de la Maladie de Fabry
	Nathalie TRICLIN 
(08-Vendresse)

	06 32 26 25 69
	nathalie.triclin@apmf-fabry.org

	
	GUY BAUDILLON              (51)
	03 26 48 86 69
	guybaudillonbarbazant@orange.fr

	ARAMISE : Association pour la Recherche sur l'Atrophie Multisystématisée
	Evelyne RAILLARD 
(51-Reims)
	03 26 85 12 80
	nemo-57@hotmail.fr

	
	Oriane RAILLARD 
(51- Reims)
	03 26 85 12 80
	fee-nomene@hotmail.fr

	CSC : Connaître les Syndromes Cérébelleux
	Claude RENAULT 
(51-Cramant)
	 
	claude.re@wanadoo.fr

	Association française des Syndrome d'Ehlers-Danlos.
	Danielle HODÉ 

(51-Cormontreuil)
	03 26 82 29 48
	hode.yvesdanielle@orange.fr

	CSF/SPID : Association Fibromyalgie et Fat. chronique
	Anne VIALLÈLE 

(51- Puisieulx)
	03 26 49 13 05
	AV58@orange.fr

	GENESPOIR : Association française des albinismes
	Aurélie HANNEBIQUE 
(51 - Witry les Reims)
	03 26 47 90 54
	aurelie.hannebique@orange.fr

	PSP : Association Paralysie Supranucléaire Progressive
	Paulette RONDEAU 
(51 - Mardeuil)


	03 26 55 28 62
	albertemarteau@yahoo.fr

	
	Alberte MARTEAU 
(51- Epernay)
	03 26 54 63 18
	albertemarteau@yahoo.fr

	
	Monique HORRER 
(51 - Reims)
	
	monique.horrer@wanadoo.fr

	PWF : Association Prader-Willi France

et Alliance maladies rares
	M-Françoise MÉRESSE      (51 - Reims)
	03 26 02 02 74
	mf.meresse@wanadoo.fr

	AFA : Association François Aupetit : Maladie de Crohn et Recto-colite hémorragique
	Denis FAUCHERON           (10 - Troyes)
	03.25.40.23.81
	denisf.afa@gmail.com

	Bénévoles actifs : Médecine Interne
	M-Françoise GAUDEAU     (52 – Chaumont)
	
	mf.gaudeau-toussaint@wanadoo.fr

	AFD : Association Française des dons d’organes
	Michel FOURNIRET 
(51- Reims)
	03 26 87 58 01
	michel.fourniret@orange.fr
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