\‘,\‘\

ROUEN NORMANDIE

\ “ ANNUAIRE

DES
ASSOCIATIONS

\\




ANNUAIRE DES ASSOCIATIONS DE BENEVOLES A L’HOPITAL

Depuis plusieurs années, le CHU de Rouen affirme sa volonté de renforcer les liens avec les associations
qui viennent en aide aux personnes hospitalisées et a leurs familles.

En les aidant a se structurer dans le cadre de conventions et en facilitant leur intégration au sein des
unités de soins, le CHU de Rouen a su batir au fil des années, de solides relations avec un réseau
associatif qui épaule les différents publics de I’'hdpital.

Aujourd’hui les associations de malades sont devenues de véritables partenaires et participent
activement a I'amélioration de la prise en charge des patients au cours de leur séjour.

Elles constituent un relais indispensable entre la personne prise en charge, le monde hospitalier et Ia
société et apportent une aide a la personne en lui proposant soutien, animations ou activités au
chevet. Vous pouvez également venir les rencontrer a I’'Espace des Usagers lors de leurs permanences.

Le role des associations ne s’arréte pas la et certaines d’entre elles munies d’un agrément national ou
régional proposent la candidature de bénévoles a I’Agence Régionale de Santé. Ces bénévoles nommés
représentants des usagers sont les porteurs de la parole des usagers au sein des commissions et
instances de I'établissement. lls agissent pour garantir le respect et la promotion des droits des usagers
du systéme de santé et contribuent a 'amélioration de la qualité de la prise en charge.

Le CHU de Rouen bénéficie de la présence de 4 représentants des usagers. Vous retrouverez leurs
noms en page 48.

Découvrez a travers cet annuaire élaboré avec leurs collaborations, les associations et les
représentants des usagers.
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20 ANS 1 PROJET
Qui sommes-nous ?

L'association aide le jeune adulte malade (18-25 ans), a s’insérer ou se réinsérer dans une vie d’études
ou professionnelle, pendant et apres sa maladie.

CHU de Rouen
1 rue de Germont
76031 Rouen cedex

contact@20anslprojet.fr / www.20ans1projet.fr

ADMD
Qui sommes-nous ?

L'association préne le droit pour chacun d’avoir une fin de vie conforme a ses conceptions personnelles
de dignité et de liberté.

Rémy GIRARD
06.07.32.94.99

423 route des Tisserands
76560 Veauville-lés-Quelles

admd76@admd.net



mailto:contact@20ans1projet.fr
http://www.20ans1projet.fr/
mailto:admd76@admd.net
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AIDES
Qui sommes-nous ?

L’association lutte contre le Sida. Elle accompagne et soutient les personnes touchées par le VIH et
leur entourage. Elle se mobilise pour la prévention et la réduction des risques de contamination par le
VIH. Elle propose des groupes de paroles et rencontre les personnes hospitalisées touchées par le VIH
et/ou leurs proches, a leur demande.

Virginie WINKA
02.35.07.56.56
23 rue Fardeau
76000 Rouen

rouen@aides.org

www.aides.org

3 . g 8 G
LRI
(__ Fédération 3977
contre la maltraitance
ALMA 76

ALMA

Qui sommes-nous ?

L’association lutte contre la maltraitance auprés des personnes agées et des personnes handicapées
ou en situation de handicap. Elle accompagne avec des référents issus de milieux médicaux psycho-
sociaux et juridiques et propose de traiter les signalements dans le respect d’une stricte confidentialité
et de I'éthique.

Jean-Louis MOLL

Ecoute : 09.51.01.03.43
Administratif : 02.35.63.27.34
BP 18

76160 Darnétal

asso.alma76@gmail.com



mailto:rouen@aides.org
http://www.aides.org/
mailto:asso.alma76@gmail.com

ARCEN CIEL
Qui sommes-nous ?

L'association réalise le réve des enfants atteints de cancer, myopathie, mucoviscidose et maladie
orpheline.

Monique NESME (présidente)
04.50.56.20.01

BP 17

01420 Seyssel

monique@arc-en-ciel.com

www.arc-en-ciel.com

CHOFHUS U

CHCEUR ET ORCHESTRE DU CHU s

Qui sommes-nous ?

Le choeur et I'orchestre symphonique rassemble prés de 100 interprétes amateurs issus du milieu de
la santé et universitaire. Le groupe se produit en Région, en France et a I'étranger. Il donne des concerts
de soutien a la recherche médicale et a des actions humanitaires. Il propose des animations musicales
plusieurs fois par an, participe a la vie culturelle et organise des concerts de Noél...

CHOR’HUS Rouen Normandie

Thibault VANDUICK (président)

Pierre DECHELOTTE (Directeur Musical)
06.62.94.12.49

Lucie VARIN (secrétaire)
07.68.64.44.60

1 rue de Germont

76031 Rouen cedex

Lucie.varin@free.fr
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CCEUR EN LIBERTE
Qui sommes-nous ?

L'association offre gracieusement aux enfants ayant subi une opération chirurgicale éprouvante ou
atteints de pathologies graves, une semaine de vacances dans un des gites solidaires et partenaires de
I’'association pour se reconstruire en compagnie de leur famille.

CHU de Rouen
Service de Chirurgie Pédiatrique
Pavillon Robert Debré

Se rapprocher de I’équipe soignante

ENSEMBLE POUR LA VIE
Qui sommes-nous ?

L’association a pour but de rassembler et défendre les intéréts matériels et moraux des
familles et des personnes a travers la promotion de la santé par le biais de la sensibilisation
en vue de favoriser le don (sang, plaquettes sanguines, moelle osseuse, etc..),
'accompagnement des familles et/ou proches des malades au travers des aides morales,
psychologiques et diverses.

Les actions mises en place auront pour but d’améliorer le cadre de vie et le parcours de
soins de I'enfant malade et sa famille.

Djamila Essalhi Rachida

07.77.68 7256 / associationensemblepourlavie@gmail.com

11 rue Auguste Delaune
Apt. 80

27000 Evreux
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FONDATION
Charls Vicoll

Reconnue d'utilité publique

FONDATION CHARLES NICOLLE
Qui sommes-nous ?

La Fondation Charles Nicolle-Normandie est la seule fondation reconnue d’utilité publique dans le
domaine de la santé en Normandie. Elle soutient directement le CHU de Rouen dans les domaines de
I'innovation et de la recherche ; et mene des actions de prévention et de formation des professionnels
de santé. Elle participe également a améliorer la prise en charge des patients et la qualité de vie au
travail des professionnels de santé.

C’est un véritable « Plus » pour le CHU.

Faire un don a la Fondation, c’est soutenir le CHU de Rouen !

02 32 88 81 05

CHU de Rouen

1 rue de Germont, 76031 Rouen cedex
Hopital Charles Nicolle - porte G4 - 1° étage

contact@fondation-charlesnicolle.fr

O : @FondationChN
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GRAINES DE PARENTALITE

Qui sommes-nous ?

L'association a pour objectif d’informer, d’écouter et de soutenir les (futurs) parents concernés par
I'allaitement maternel, le portage physiologique, la motricité libre, la diversification alimentaire et la
parentalité bienveillante en général.

Rencontre Information sur I'Allaitement au CHU : le 2éme samedi de chaque mois de 9h a 11h dans la
salle de préparation a la naissance (rdc du batiment Maternité)

Permanence Allaitement (écoute) Administratif
07.66.13.15.40 06.87.15.58.61
guestionallaitement@gmail.com grainesdeparentalite@gmail.com

Instagram graines_de_parentalite_76
Maison des Associations - BL 32
11 avenue Pasteur
76000 Rouen
grainesdeparentalite.wordpress.com/
facebook.com/association.graines.de.parentalite
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JUSQU'A LA MORT ACCOMPAGNER LA VIE

JALMALV JALMALY ROUEN
Qui sommes-nous ?

L'association fait en sorte que les attitudes et les mentalités face a la maladie grave, au grand age et a
la mort évoluent dans la société vers une meilleure perception des réalités de la vie, et que soient pris
en compte le soulagement de la douleur physique, psychologique, sociale et spirituelle.

Accompagnement bénévoles en Soins Palliatifs.
02.35.15.87.45

Maison Médicale

2 place Saint Hilaire

76000 Rouen

jalmalv-rouen.association@neuf.fr

o] ywhe

& I'Hépital
LA BIBLIOTHEQUE a L’HOPITAL
Qui sommes-nous ?

Membre de la Fédération Nationale des Associations de Bibliothéques en Etablissements Hospitaliers
(FNABEH), la bibliothéque a I’'hGpital propose aux patients de tous ages, cultures, nationalités... le prét
gratuit de lecture : livres documentaires, romans, science-fiction, magazines, bandes dessinées... Elle
offre un confort de lecture grace a des livres en gros caractéres et de la lecture a voix haute pour les
personnes atteintes de déficience visuelle. Les bénévoles recoivent une formation de bibliothécaire en
milieu hospitalier.

Liliane PROUIN

Alberte DROUET
06.08.66.41.83

CHU de Rouen

Batiment Germont / Porte G11

bibliotheque.hopital@chu-rouen.fr

https://bibliochurouen.jimdo.com
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LA MAISON D’ACCUEIL HOSPITALIERE" LA SOURCE "

Qui sommes-nous ?

L’association offre, d’une part, la possibilité aux proches de patients hospitalisés loin de chez eux,
d’étre accueillis dans un lieu d’hébergement chaleureux, sans contrainte institutionnelle et avec un
accueil personnalisé.

D’autre part, elle permet aux malades qui recoivent des soins ponctuels ou subissent des examens
ambulatoires d’étre hébergés a proximité du service qui les a pris en charge.

Pierre DELARUE

Sophie GALEK

02.35.07.85.00

CHU de Rouen

Batiment Germont / porte G31

mah.lasource@orange.fr
pierre.delarue76 @orange.fr

LA PORTE
ﬁouue/bte
LA PORTE OUVERTE Qiebguur & qui parber

Qui sommes-nous ?

L'association accueille sans rendez-vous, anonyme et gratuit pour une écoute de toute personne

désirant rencontrer quelqu’un a qui parler.
02.35.70.67.03

22 rue Dumont d’Urville

76000 Rouen

laporteouverte-rouen@orange.fr
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LES BLOUSES ROSES

Qui sommes-nous ?

L'association lutte contre la solitude et I'ennui, a tous les ages de la vie, elle apporte aux personnes
hospitalisées mieux étre et réconfort. Elle propose distraction aupres des enfants hospitalisés au

travers d’activités ludiques et artistiques (travaux manuels, jeux de société), organise des spectacles,

éclaire le quotidien du CHU de Rouen a Noél en installant des illuminations.
Corinne ALZON (Présidente du comité de Rouen)

06.82.44.34.28

CHU de Rouen

Batiment Debré

1 rue de Germont

76031 Rouen cedex

lesblousesrosesrouen@hotmail.fr

Prits X X
Doud' )US

De Rouen

LES P’TITS DOUDOUS de Rouen

Qui sommes-nous ?

L'association améliore le vécu des enfants qui bénéficient d’'une hospitalisation ou d’'une consultation.

CHU de Rouen
Batiment Debré

1 rue de Germont
76031 Rouen cedex

06.04.07.76.75 lesptitsdoudousderouen@gmail.com
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les petits fréres
LES PETITS FRERES DES PAUVRES des Pauvres

Qui sommes-nous ?

L'association vient en aide aux personnes seule de plus de 50 ans, démunies, handicapées ou en
situation de précarité. L’action de I’association est fondée sur le respect des personnes, de leur dignité,
de leurs désirs et de leurs besoins. Elle intervient uniquement aupres de ses adhérents.

Stéphane Le Helloco
06.19.99.43.22

rouen@petitsfreresdespauvres.fr

www.petitsfreres.asso.fr

LES Z’ENFANTS DE L’AUTO E

Qui sommes-nous ?

Permettre a de jeunes candidats dans le cadre de leur prise en charge et de leur suivi au CHU de Rouen,
a partir de 17 ans et jusqu’a 24 ans révolu, aptes a la conduite automobile mais ne pouvant suivre une
formation conventionnelle en raison des soins qu’exige leur état de santé, de préparer et de passer les
examens du permis de conduire (permis B), I’'examen du code de la route et celui de la conduite.

CHU de Rouen
Service d’"Hémato-Oncologie Pédiatrique

Se rapprocher de I’équipe soignante
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LIRE ET FAIRE LIRE
Qui sommes-nous ?

L’association est relayée localement par la ligue de I'enseignement 76. Elle propose de divertir les
enfants hospitalisés en associant un lien intergénérationnel (les bénévoles de I'association ayant en
principe plus de 50 ans), mais aussi des moments de lecture plaisir a leur chevet ou a la maison des
enfants.

Nelly LHERNAULT
06.65.48.57.13

nelly.lhernault@sfr.fr

LOISIRS ANIMATION HOPITAL DE OISSEL
Qui sommes-nous ?

L'association propose des activités d’animation au sein des unités de soins prenant en charge des
personnes agées en long séjour. Elle organise des ateliers manuels (cuisine...), fétes annuelles,
spectacles (danse, chants, musique...) organisation de vacances et activités extérieures en partenariat
avec les communes de QOissel et Saint Etienne du Rouvray.

Ghislaine MATHIAS (présidente)
06.47.37.67.94

Sandra LANGLOIS (animatrice)
02.32.88.68.95

CHU de Rouen

Hopital de Qissel

rue Pierre Curie

76031 Rouen cedex

sandra.langlois@chu-rouen.fr
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L'association est ouverte a tous les résidents de I'EHPAD, de la cure médicale et du long séjour, a leurs
familles, a leurs amis et a toutes les catégories de personnel du CHU de Rouen. Elle développe I'accueil,
I’'animation et la qualité de vie auprés des personnes agées, en proposant des activités manuelles, des
séances de cinéma, des concerts, des expositions et des promenades...

MIEUX VIVRE

Qui sommes-nous ?

Véronique BARRON-DOUCHIN
02.32.88.66.00

CHU de Rouen

EHPAD de Saint Julien

1 rue de Germont

76031 Rouen cedex

veronigue.barron-douchin@chu-rouen.fr

K Princes
PETITS PRINCES

Qui sommes-nous ?

L’association réalise les réves d’enfants et d’adolescents malades.
01.43.35.49.00

66 avenue du Maine

75014 Paris

petitsprinces@petitsprinces.com

www.petitsprinces.com

sophie.brabant@petitsprinces.com

17
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L'association qui réalise les réves
REVES des enfants trés gravement malades.

Qui sommes-nous ?

L’association a pour mission d’exaucer le réve des enfants et adolescents trés gravement malades.
Sophie LECLERC

06.80.11.64.65

141 allée de Riottier CS 7007 Limas

69651 Villefranche-sur-Sadne cedex

revesrouen@reves.fr / 76sophieleclerc@gmail.com

RIRES D’ENFANTS

Qui sommes-nous ?

L’association est composée de 70 bénévoles qui viennent divertir les enfants dans les chambres et en
salle d’attente de consultation ou d’urgence. Elle propose aux enfants, des jeux, des travaux manuels,

des comptines, des berceuses fredonnées...
Frangoise GERVAISE

06.84.09.47.98

229 rue Saint Julien

76100 Rouen

riresdenfants.rouen@gmail.com
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SOS AMITIE ROUEN
Qui sommes-nous ?

L’association offre une écoute bienveillante et chaleureuse, indépendante de toutes orientations
politiques ou religieuses, donne la possibilité de parler en toute confiance. Cette écoute anonyme,
confidentielle et respectueuse a pour objectif de permettre a la personne qui appelle de desserrer son
angoisse et de |'aider a y voir plus clair en elle-méme.

02.35.03.20.20
BP 1104
76174 Rouen Cedex 1

WWW.Sos-amitie.com

STAR WARS NORMANDY
Qui sommes-nous ?

L’association de collectionneurs et de cosplayeurs, costumés en personnage de la saga de Georges
Lucas, organise des animations au pavillon de pédiatrie "Robert Debré" : concours de dessins, journée
photos, distributions de jeux et jouets a certaines occasions (Noél, anniversaire...).

Grégory GAMBE
0634122396

asso.starwars.normandy@gmail.com
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UN MAILLOT POUR LA VIE
Qui sommes-nous ?

L'association apporte un soutien moral, du réve et de l'espoir aux enfants dont la vie a
malheureusement croisé I’hopital, leur permettre de vivre des instants récréatifs loin des traitements
et de maintenir cet important lien " enfants/famille " souvent affecté dans ce contexte de maladie.

Aurore LE CARDINAL (coordinatrice et responsable d’animation)
06.29.07.17.81

8 rue théron de Montaugé

31200 Toulouse

contact@unmaillotpourlavie.com

VIE ET ESPOIR § ‘z’?pm

Qui sommes-nous ?

L’association propose des visites aupres des enfants tous les apres-midi, une aide morale et
financiere aux enfants et aux familles, une amélioration des conditions d’hospitalisation. Elle
organise également des séjours pour les enfants (nature, moyenne montagne...) et des séjours de
ressourcement pour les familles.

CHU de Rouen

Batiment Debré / 4e étage
1 rue de Germont

76031 Rouen cedex

vieetespoir@wanadoo.fr

www.vieetespoir.org
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VMEH
Qui sommes-nous ?

L'association visite les malades dans les établissements hospitaliers, des personnes agées dans les
maisons de retraite et les centres de rééducation fonctionnelle. Elle propose des journée d’échanges,
des groupes de paroles, des forums...

02.35.61.67.00

CHU de Rouen

Hopital de Bois Guillaume
147 avenue du Maréchal Juin
76230 Bois-Guillaume

vmeh76@free.fr

francoiseleducq@orange.fr
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ADR

(Aide a Domicile aux Insuffisants Respiratoires)

Qui sommes-nous ?

Les activités de I’ADIR se concentrent autour de 3 axes :
La réadaptation a I'effort des insuffisants respiratoires
La recherche clinique et fondamentale en pneumologie
L'aide aux patients

Hélene PONSARD

02.35.59.29.70

18 rue Marie Curie / batiment ANIDER / 4e étage
76000 Rouen

association@adir-hautenormandie.com

https://adir-association.org/

AFA CROHN RCH Crohn - RCH - France
Association Francgois Aupetit
Qui sommes-nous ?

L'association ceuvre pour financer la recherche sur la maladie de Crohn et la Rectocolite
Hémorragique. Elle informe et soutient les malades et leurs proches mais aussi accompagne les
professionnels de santé.

Dorothée DRAGEE
0811 091 623

32 rue de Cambrai
75019 Paris

normandie@afa.asso.fr
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AFD
A iation dew Dinbétig
de Haaute-Marmandia

AFD 76-27
Qui sommes-nous ?

L’association informe les personnes diabétiques et leurs proches, défend les personnes atteintes de
diabetes contre la discrimination, apporte soutien et accompagnement, et aide a améliorer leur qualité
de vie avec la maladie.

Mauricette Dupont
Référente du secteur de Rouen
06.33.77.76.96

mdupont.afd7627@gmail.com

AFD 76 - 27
Rue de la Prairie
Entrée C

76500 Elbeuf

associationdesdiabetiques7627 @gmail.com

Asscociation Frangaise
du Gougerot SiGegren
AFGS et des syndromes secs

Association Francaise du Gougerot Sjogren et des Syndromes Secs
Qui sommes-nous ?

L’association donne des informations concernant la maladie, aide financierement la recherche
médicale, apporte un soutien moral aux patients et permet aux malades de se rencontrer.

Sylvére PREVOST
07.55.60.86.79

20 rue Croix des Petits Champs
75001 Paris

sylvere.prevost@hotmail.com

www.afgs-syndromes-secs.org
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AFM smmcciatin Franeali cories 6s Myopathas
Association Francaise contre la Myopathie
Qui sommes-nous ?

L'association lutte contre les maladies neuromusculaires en recherchant des thérapeutiques et
améliore la vie quotidienne des malades.

02.35.72.40.34
0800 35 36 37

27 rue Louis Blanc
76100 Rouen

telethon76e@afm-telethon.fr

www.afm-telethon.fr

AIRN
Association des Insuffisants Respiratoires de Normandie
Qui sommes-nous ?

L'association accueille toutes les personnes souffrant d’insuffisance respiratoire, de pathologie
respiratoire chronique, d’apnée du sommeil, de cancer pulmonaire ainsi que leurs aidants. Pour
rompre le cercle vicieux du déconditionnement et améliorer le confort de vie, elle propose toute
I'année de pratiquer dans une ambiance conviviale 5 activités physiques adaptées réguliéres,
encadrées par des coaches certifiés APAS (Activité Physique Adaptée a la Santé), ainsi que des sorties
amicales.

06.83.15.25.24
15 résidence les Pommiers
76690 Mont-Cauvaire

patricia.louvel.76 @gmail.com

www.airnormandie.com
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AJDN
Aide aux Jeunes Diabétiques

Qui sommes-nous ?

L'association allie famille de patients, patients et soignants pour aider des jeunes qui ont un diabéte,
a vivre une vie pleinement épanouissante tout en préservant leur santé.

06.74.18.29.16
38 rue Eugéne Oudiné
75013 Paris

association.jdn@gmail.com

www.asso-diabete-adj.fr

ALBI
Qui sommes-nous ?

L'association, totalement indépendante, est membre de la gouvernance de la Filiere Nationale de
Santé Maladie Rares Filfoie et agréée par le Ministere de la Santé. Elle s’adresse aux personnes
concernées par ces maladies, chroniques et évolutives comme la CBP, I’'HAI, le syndrome LPAC. Elle
s’investit au CHU de Rouen dans 'organisation d’événements relatifs a ces maladies et dans les
permanences a |’Espace Des Usagers.

Pierre Antoine CORRET
06.14.60.45.14

3 rue Louis Le Vau
78000 Versailles

info@albi-france.org
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ALCOOLIQUES ANONYMES
Qui sommes-nous ?

L’association d’hommes et de femmes partagent leurs expériences, leur force et leur espoir dans le
but de résoudre leur probleme commun et d’en aider d’autres a se rétablir de I'alcoolisme. La seule
condition requise pour étre membre est un désir d’arréter de boire. Elle a pour but primordial de rester
sobre et d’aider d’autres alcooliques a parvenir a la sobriété en proposant des groupes de paroles.

Plateforme téléphonique
09.69.39.40.20

aasante76@gmail.com

7 )

AMADYS

B ] 3 nt i |
AMADYS

Association de Malades atteints de Dystonie
Qui sommes-nous ?

L’association met tout en ceuvre pour aller au secours des Dystoniques sur le plan moral et social, et
les diriger vers les médecins spécialisés. Elle les regroupe dans un climat d’amitié, les informe sur leur
maladie et les nouvelles thérapeutiques. Elle défend également l'intérét des malades auprés des
pouvoirs publics et rassemble des fonds pour soutenir la recherche médicale.

09.75.79.93.02 Contact Délégué : Jeanne HAUGUEL
5 chemin de Courvache — Dallet - 09.75.79.93.02
63111 Mur Sur Allier

secretariat.amadys@amadys.fr www.amadys.fr
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Association
des Malades
des Vaisseaux

du Faie

e MVF

Association des Malades des Vaisseaux du Foie

Qui sommes-nous ?

L'association regroupe les malades, leurs familles et leurs proches. Son objectif est de sortir les
malades de leur isolement, les soutenir, les informer, renforcer les liens avec les intervenants
médicaux. Elle participe a des manifestations médicales pour étre reconnue et soutient
financierement, grace aux dons, des études sur les pathologies.

Liliane VENIAT

06.09.51.59.72

Hopital Beaujon

Service d’Hépatologie

100 boulevard du Général Leclerc
92118 Clichy Cedex

www.amvf.asso.fr / contact@amvf.asso.fr / famille.veniat@wanadoo.fr

APEDYS
Qui sommes-nous ?

L’Association de Parents d’Enfants DYSlexiques aide les parents des enfants dyslexiques a faire face
aux difficultés spécifiques d’apprentissage du langage écrit et/ou oral.

1136 rue de la résistance
76410 Cléon

apedys.27.76@gmail.com

www.apedys.org
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APODEC

Association de Porteurs de Dispositifs Electriques Cardiaques

APODEC

Qui sommes-nous ?

L'association met en place une chaine de solidarité entre patients porteurs de stimulateurs ou
défibrillateurs cardiaques. Elle défend activement les intéréts individuels et collectifs des porteurs pour
leur permettre de rompre l'isolement et la solitude, et donc contribuer a mieux vivre avec leur
dispositif cardiaque.

Daniel JOUEN
Guillemette JOUEN
06.66.39.02.59

4 place Louis Armand

75012 Paris

www.apodec.fr

n o
Association Frangaise

ASSOCIATION FRANCAISE DE FIBROMYALGIE ET DOULEURS CHRONIQUES de Fibromyalgie
Qui sommes-nous ?

L'association regroupe des personnes atteintes de Fibromyalgie afin de leur apporter toutes les
informations utiles ainsi que le soutien moral. Elle propose d’établir les liens entre les équipes
soignantes, les malades et leurs familles et de collaborer avec les organismes administratifs, de
sensibiliser I'opinion publique aux problemes posés par cette pathologie, mais aussi d'aider I'action
médicale dans le domaine de ces syndromes.

Mairie d’Ourville-en-Caux Claudine GRANCHER (Présidente)
1 place Jean Lepicard 02.35.27.64.30
76450 Ourville-en-Caux

Nathalie LE GOFF AUZOU (Secrétaire)

02.35.27.64.30

29


http://www.apodec.fr/

® 9symcal
(o}

ASSYMCAL
Association des malades du SYndrome de McCUNE - ALbright de la dysplasie fibreuse des os
Qui sommes-nous ?

Nous ceuvrons depuis 20 ans pour que ces maladies rares soient au mieux connues et reconnues du
grand public et du corps médical et aussi des structures administratives.

Nous répondons a toutes les questions que les malades et leur famille se posent concernant leurs suivis
ou pour améliorer la prise en charge des uns et des autres.

09.77.39.12.60 — 06.76.34.15.59
40 avenue Guy Trajan
85000 La Roche-sur-Yon

assymcal@orange.fr

www.assymcal.org

CARDIO GREFFES
w HAUTE NORMANDIE
CARDIO-GREFFES HAUTE-NORMANDIE

Qui sommes-nous ?

L’association se mobilise pour entretenir la solidarité des transplantés coeur et coeur poumons, pour
recueillir et diffuser les informations utiles a la sauvegarde et a la réinsertion sociale des greffés, pour
favoriser la reprise d’activités professionnelles, sociales, culturelles et sportives des membres de
I’association, soutenir psychologiquement, promouvoir et de valoriser les dons d’organes et tissus
humains. Elle participe également a I'évolution des mentalités et des structures sociales pour la
promotion de la recherche scientifique.

CHU de Rouen Daniel JOUEN

Batiment Derocque 06.66.39.02.59

Service de Chirurgie Cardio-Vasculaire cardiogreffeshn@orange.fr

1 rue de Germont https://cardiogreffeshn.pagespersoorange.fr

76031 Rouen cedex
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Association

CHARLINE line
Qui sommes-nous ?

L'association favorise le rapprochement familial des enfants nés en Haute-Normandie, porteurs d’'une
cardiopathie congénitale, hospitalisés d’abord en réanimation néonatale du CHU de Rouen, transférés
ensuite dans les hépitaux parisiens pour y étre opérés. Elle propose une aide financiére, matérielle et
morale aux familles, des activités et des sorties ludiques pour les enfants, des rencontres festives...

Nicole PROUST (Présidente)
06.85.19.77.74

CHU de Rouen

Batiment Debré / 3¢ étage

1 rue de Germont

76031 Rouen cedex

Nicole GRINDEL (secrétaire Générale)
02.35.59.13.46

contact@association-charline.fr

CHEER’UP
Qui sommes-nous ?

CHEER’UP | est une fédération d’associations étudiantes créée en 2003. Elle a pour but d’aider les
adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer a réaliser leurs projets personnels en les
accompagnant au quotidien.

Adrien MOURGUES (président 2021)
07.62.97.43.43

1 rue du Maréchal Juin

76130 Mont-Saint-Aignan

http://cheerup-rouen.com
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CIsIC
Qui sommes-nous ?

Le role du Centre d’Information sur la Surdité et I'lmplant Cochléaire est d’informer et de conseiller
sur les techniques d’implant cochléaire et d’audioprothéese, d’accompagner et de soutenir les patients
implantés et appareillés ainsi que leurs familles, de collaborer avec I'équipe médicale et de favoriser
les échanges avec les patients, de partager et enrichir les expériences, de sensibiliser le public aux
problémes de la surdité.

41 rue Henri Barbusse
75005 Paris

info@cisic.fr

joelle.lecog@orange.fr

josianelafosse72@gmail.com

@.EBEE - ARDDS 76
CREE ARDDS 76

Cercle Rouennais Entente et Ecoute

Qui sommes-nous ?

L'association propose de réunir les personnes malentendantes (devenues sourdes) pour les aider a
trouver des solutions qui leur permettent de rompre lisolement. Elle organise des séances
d’entrainement a la lecture labiale, des réunions amicales autour de jeux, des sorties (cinéma,
spectacle, marche, restaurant...). Elle sensibilise également et informe les professionnels intervenants
aupreés de personnes malentendantes sur les adaptations a mettre en place, afin de faciliter la
communication.

La maison St Sever
06.46.69.36.97

10-12 rue Saint Julien
76100 Rouen

cree.ardds76@hotmail.fr
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CSC Connaitre les Syndromes Cérébelleux

ey

Connaitre les Syndromes Cérébelleux
Qui sommes-nous ?

L'association est ouverte a tous, plus particulierement aux personnes atteintes d’un syndrome
cérébelleux, leurs familles et accompagnants.

Isabelle BONAMY
02.33.01.09.36 / 06.32.78.81.15
183 rue Saint Julien

76100 Rouen

csc.basse-haute.normandie@hotmail.com

WWW.csc.asso.fr

Qr. .ﬂ)
DES AILES POUR L N a

Qui sommes-nous ?

L’association a pour but de soutenir notre petite Lola et ses camarades atteints de la maladie "TANGO
2". C'est une maladie génétique neurodégénérative du métabolisme. Ce géne, découvert seulement
depuis 2016, provoque divers troublesselon les patients: défaillances énergétiques,
faiblesses musculaires, ataxie (trouble de I'équilibre et de la coordination des mouvements), arythmies
cardiaques, troubles de la thyroide, rhabdomyolyses (taux élevé de toxines dans les muscles), et un
retard global du développement. Des recherches sont en cours pour essayer de traiter cette maladie,
nous souhaitons pouvoir aider leur financement.

Madame Evanne ALLARD
06.32.53.28.71
38 rue des pommiers

76160 Préaux

evanne.costard@laposte.net
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DYSPRAXIE /')é\

DFD FRANGE DYS
Association Dyspraxie France
Qui sommes-nous ?

L'association souhaite faire connaitre et reconnaitre la dyspraxie. Elle veut sensibiliser les
professionnels de I'éducation et de la santé, les institutions locales et nationales ainsi que les
employeurs qui ont une méconnaissance du trouble et de ces adaptations. L'association accompagne,
oriente et soutient les familles.

dfd7627 @dyspraxies.fr
Poyp Nathd®
EN AVANT POUR NATHAN

Qui sommes-nous ?

A I'annonce de la maladie, on se sent souvent seul. L’acceptation, le regard des autres, les dossiers
MDPH a remplir avec trés fréquemment des mots ou abréviations inconnus (ALD, AEEH, PCH, AJPP
etc), quels soins ou stimulations apporter a notre enfant ? vers qui se tourner ? Toutes ces questions
gue nous nous sommes posés quand tout a basculé pour nous en été 2017 et que nous sommes arrivés
dans le monde du handicap. C'est ainsi que nous avons décidé en novembre 2018 de créer I’association
afin de nous aider a financer les soins et matériel non pris en charge pour Nathan mais aussi pour aider
des familles, comme nous, qui avaient un enfant sans diagnostic ; notamment soutenir dans les
démarches administratives. Et puis la maladie de Nathan a été découverte en France tout début 2020
(syndrome MCTT, seulement 25 personnes dans le monde) et nous avons décidé par la suite d’élargir
et d’apporter notre soutien a toutes les familles touchées par le handicap, quel qu’il soit (diagnostiqué
ou non). Nous avons également mis en place un café des parents et nous souhaiterions essayer de
mettre en place des activités en extérieur.

Virginie Montier Facebook : « en avant pour Nathan »

06.79.00.23.06 Internet : www.enavantpournathan.fr

enavantpournathan@gmail.com
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EndoFrance

Association frangaise
de lutte contre I'endométriose

Soutenir - Informer - Agir

ENDOFRANCE

Qui sommes-nous ?

L’association francaise de lutte contre 'endométriose soutient les femmes atteintes d’endométriose

et leur entourage, informe le public sur la maladie et agit pour améliorer sa prise en charge.
2 avenue du Maréchal Lyautey
94100 Saint-Maur-des-Fossés

www.endofrance.org

normandie@endofrance.org

EPILEPSIE FRANCE

Qui sommes-nous ?

L'association améliore la qualité de vie des personnes épileptiques, ce qui implique son intervention
dans les domaines de I'insertion sociale, scolaire et professionnelle, ainsi que dans celui de la qualité
des soins. A cette fin, elle regroupe des personnes épileptiques et leurs proches, des professionnels

bénévoles et d’autres associations, dont elle fédere les activités.
Mme Pestrinaux

06.16.53.28.36

13 rue Frémicourt

75015 Paris

76@epilepsie-france.fr

www.epilepsie-france.com
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FIBROMYALGIE ASSOCIATION NORMANDIE
Qui sommes-nous ?

L'association aide les personnes atteintes de fibromyalgie et de syndrome associé ainsi que leurs
proches a rompre leur isolement en multipliant les échanges lors de groupes de discussions et de
différentes manifestations. L’association ceuvre pour que chacun trouve sa propre prise en charge afin
d’améliorer sa vie quotidienne. Par ailleurs, elle apporte, informations, connaissances et expériences
dans les instances et les structures de représentations d’usagers en s’aidant de formations pour se
faire.

07.83.08.81.48
18 rue du Mail
76100 Rouen

fan.siege@gmail.com

www.fibromyalgie-association-normandie.fr

France
FRANCE AVC NORMANDIE
Qui sommes-nous ?

L’association met tout en ceuvre pour informer, prévenir et mieux prendre en charge le patient. Elle
aide a la formation des médecins et des personnels paramédicaux, a la recherche sur les AVC et
apporte aide et soutien aux patients et a leur entourage.

02.32.42.79.64
3 place du marché
27500 Corneville-sur-Risle

france-avcnormandie@orange.fr
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France-Dépression

Une Ecoute, un Sourire, une Force
At lation Frar contre

les t

on et 5 bipolaires

FRANCE DEPRESSION NORMANDIE a dép
Qui sommes-nous ?

L'association soutient et informe les personnes confrontées a la dépression et aux troubles bipolaires.
Elle suscite la compréhension du grand public et combat les a priori. Elle ne prétend en aucun cas
remplacer I'aide médicale.

07.71.77.72.35
43 quai du Havre
76000 Rouen

francedepression.normandie@yahoo.fr

www.france-depression.org

FRANCE
PARKINSON

FRANCE PARKINSON
Qui sommes-nous ?

L'association soutient les malades, informe sur la maladie, finance la recherche, sensibilise I'opinion et
mobilise les pouvoirs publics.

Michel SERVO
02.35.75.20.95

8 rue Albert Dubost
76250 Déville-lés-Rouen

comite76@franceparkinson.fr

franceparkinsonsm@neuf.fr

www.franceparkinson76.worpress.com
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FRANCE PSORIASIS
Qui sommes-nous ?

L’association redonne de I'espoir a tous les malades, améliore le parcours de soin, encourage la
recherche et fait connaitre le psoriasis et le rhumatisme psoriasique.

Michéle DE LA QUERIERE
06.52.77.42.35

53 rue Compans

75019 Paris

m.de.la.querriere@gmail.com

rpi‘ )

FRANCE REIN

RESEAU SOLIDAIRE EN ACTI

FRANCE REIN

Qui sommes-nous ?

L’association de patients indépendante et experte, agit au service des millions de Frangais concernés
par une maladie rénale chronique et s’engage contre ces maladies a tous stades.

06.13.08.20.84

02.35.30.05.70

30 rue de I’Ancienne Briqueterie
76960 Notre-Dame de Bondeville

sylviebossuat36@gmail.com

www.francerein.org
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Normandie

HANDISUP
Qui sommes-nous ?

L'association aide a obtenir un diplome, pour chaque jeune, quel que soit son handicap, lui permettant
d’accéder a un métier a la hauteur de ses attentes et de ses compétences.

02.32.76.92.52

Batiment Michel Serres / 1°
13 rue Lavoisier

76130 Mont-Saint-Aignan

secretariat@handisup.asso.fr

www.handisup.asso.fr

ASSOCIATION K20 ) <

Qui sommes-nous ? A s

L'association K20 est une association loi 1901 créée en 2015 par des parents d’un enfant malade et
qui s’est donnée pour but de lutter contre les maladies de I'empreinte du chromosome 20, les
pseudohypoparathyroidies ou IPPSD. L’association souhaite apporter une aide technique et morale
aux patients, répondre aux premiéres questions, les orienter vers un centre expert, étre en veille sur
les avancées des traitements. Enfin, le but ultime de I'association K20 est de soutenir la recherche
médicale.

Les maladies : IPPSD 2.3 et 4 (pseudohypoparathyroidies 1a,1b, 1c et
pseudopseudodhypoparathyroidies et hétéroplasie osseuse progressive)

associationk20@gmail.com

https://www.associationk20.com/
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KIMESSENTIEL — WARBURG MICRO SYNDROME France

Qui sommes-nous ? www. kimessentiel. eu

L'association a pour but de faire connaitre le WARBURG MICRO SYNDROME, maladie génétique
orpheline extrémement rare et le quotidien des enfants handicapés et des aidants familiaux. Elle a
également pour but de venir en aide aux conditions de vie de Kimy, jeune fille polyhandicapée et
porteuse du WMS, premier cas diagnostiqué en France. D’épauler les parents des autres cas de cette
maladie en France mais aussi a I'étranger. Fournir des informations sur la maladie génétique

WMS, aider d'autres parents Francophones rencontrant des difficultés devant cette maladie.

Nous intervenons aussi pour soutenir d’autres aidants et parents, méme d’enfants atteint d'une
autre maladie. Soutien moral lors des longues hospitalisations ou de situations difficiles.

Laetitia FLEURY www.kimessentiel.eu / kimessentiel@fleury76.com
06.27.94.03.30

1D rue Chevreul

76140 Le Petit Quevilly

s

CONTRE LE CANCER

LA LIGUE CONTRE LE CANCER SEINE-MARITIME
Qui sommes-nous ?

La ligue contre le cancer informe et oriente chaque patient selon des besoins. La maladie pouvant
fragiliser financiérement, des aides financieres peuvent étre allouées pour venir en aide aux personnes
malades et a leurs familles. Elle propose des soins de support (entretien psychologique, activité
physique adaptée...). Un accompagnement psychologique est également proposé pour leurs
accompagnants.

02.35.89.20.26
39 rue de I'hopital
76000 Rouen

cd76@ligue-cancer.net
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y
LleseXtra
LES EXTRAVAILLANTS (—~/ vailants

Qui sommes-nous ?

L'association fédere les personnes porteuses d’un Trouble du Neuro Développement lié au gene
MYTILL, et leurs aidants, afin de stopper I'isolement et d’apporter des ressources a leurs
problématiques.

La mission de I'association est de travailler avec tous les acteurs autour de la personne (famille,
aidants, acteurs du sanitaire, médico-social, éducation, sport, culture...) afin de mieux comprendre,
compenser, et ouvrir le champ des possibles pour la personne, a chaque étape de sa vie.
L'association est animée par une équipe de parents bénévoles, et accompagnée par des médecins
investis.

Présidente : Valérie Salomone
21 allée des Hétres Pourpres

76420 Bihorel

extravaillants@gmail.com

www.extra-vaillants-mytll.com / https://www.facebook.com/extravaillants

Blancs 9
LES PAPILLONS BLANCS

Qui sommes-nous ?

L’association réunit des parents et amis de personne en situation de handicap mental, déficience
intellectuelle, polyhandicap ou présentant des troubles du spectre autistique, des troubles psychiques

ou des troubles du comportement.
02.35.07.34.53

6 rue d’Alembert

76140 Le Petit-Quevilly

association@pb76.fr
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woie QP AssisT
NORMANDIE COEUR ASSIST WORHA

Qui sommes-nous ?

L’association regroupe les patients en insuffisance cardiaque et/ou porteurs d’un dispositif
d’Assistance Cardiaque Ventriculaire ainsi que leurs aidants afin de les soutenir psychologiquement,
de les accompagner en contribuant a une meilleure connaissance de cette pathologie. L’association
organise des actions aupres des différents acteurs du systéme de santé et participe a de nombreuses
rencontres afin de suivre I'avancée des travaux de recherche dans les domaines de la prévention et
des traitements cardiovasculaires.

Nour-Eddine Larguet
13 rue Pavée

76100 Rouen
06.98.80.16.83

association@normandie-coeur-assist.fr

NORMANDIE SEP

Qui sommes-nous ?

L'association permet d'améliorer I'accompagnement médical, paramédical, psychologique et social
des patients et de I'entourage atteints de Sclérose En Plaques (SEP) sur la région Normandie, a
proximité de leur lieu de vie.

Antenne de Rouen Antenne de Caen (siége social)
02.35.89.11.65 02.31.08.16.00

38 rue Grand Pont 29 rue Général Moulin

76000 Rouen 14000 CAEN
res-sep@orange.fr rbn-sep@wanadoo.fr

42


mailto:association@normandie-coeur-assist.fr
mailto:res-sep@orange.fr

NOONAN
ASSOCIATION NOONAN

Qui sommes-nous ?

L'association Noonan aide et soutient les patients et familles atteints du syndrome de Noonan au
travers de différentes actions : groupe de parole, visioconférences, actions de sensibilisation,
réalisation et diffusion de supports écrits, audiovisuels, podcasts...

Maladie rare, le syndrome de Noonan est un syndrome d’origine génétique ; il est inclus dans un
groupe de maladies rares, les Rasopathies.

Il se manifeste par des traits du visage particuliers, une hypotonie globale, des troubles de la
motricité fine, de I'oralité et de I'alimentation, des malformations possibles du cceur et une petite
taille, avec parfois un déficit intellectuel et un retard d'acquisition du langage entrainant un retard
des apprentissages.

L'association Noonan soutient également la recherche et le corps médical. Elle est dotée d’un
conseil scientifique et de référents régionaux. Elle est affiliée a I'Alliance Maladies Rares, a la filiére
de santé maladies rares Anddi-rares, a Eurordis.

Barbara Boursier Fabrice Clavier Siege social :
Secrétaire nationale Référent régional Pays de 31rue de la Vanne
Téléphone : 0680581610 Loire 91210 Montrouge

secretairenoonan@gmail.com assonoonanpdl@gmail.com www.assonoonan.fr

Suivez-nous sur Facebook,
LinkedIn, Instagram et Twitter.

NOURRIR LA VIE
Qui sommes-nous ?

L’association accompagne et soutient les patients et leurs proches confrontés aux troubles du
comportement alimentaire et a I'obésité au travers de différentes activités (groupe de parole,
musicothérapie, activité physique adaptée).

06.50.97.37.00
CHU de Rouen

1 rue de Germont
76031 Rouen cedex

nourrirlavieenhn@Ilaposte.net

www.nourrirlavie.asso.fr
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PEMPHIGUS- PEMPHIGOIDES France Ao s - PempgSe Snn
Qui sommes-nous ?

L'association apporte information et soutien aux malades et a leur famille. Elle fait connaitre ces
maladies rares, graves et handicapantes de la peau et de la muqueuse, souvent confondue avec
d’autres symptémes comme I'eczéma, aphtes... mais aussi aide a la recherche pour des traitements
moins agressifs et mieux ciblés.

Héléene Facy
06.87.11.40.26

hfacy@protonmail.com

www.pemphigus.asso.fr

soLID’
20
. CERSErMeL £

SOLID’ENSEMBLE CANCER 276 e

Qui sommes-nous ?

L'association accompagne les malades du cancer et leur famille. Elle permet les échanges notamment
lors de groupes de paroles et au chevet.

Elle apporte son soutien, offre des activités et propose des aides ponctuelles dans différents domaines
y compris en ce qui concerne les démarches administratives en lien avec le service social.

Dominique DUSSART
06.64.20.64.77

solidensemble.cancer276@gmail.com
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SOS PREMA
Qui sommes-nous ?

L’association soutient les familles, travaille avec les équipes médicales, porte la voix des familles auprés
des pouvoirs publics et défend leurs droits.

0800 96 60 60
32 rue du Chemin vert
92100 Boulogne-Billancourt

info@sosprema.com

wWww.sosprema.com

SPONDYL’ASSO
Qui sommes-nous ?

L'association apporte de I'aide, du soutien et des informations aux malades atteints de spondylarthrite
ainsi qu’a toutes les personnes concernées par cette pathologie.

Maison des Associations
2 rue du Clos Neuf
37300 Joué-les-Tours

asso.spondylasso@yahoo.com

www.spondylasso.fr
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TRISOMIE 21
Qui sommes-nous ?

L’association rassemble toute les personnes concernées par la Trisomie 21 afin d’étudier, d’élaborer
et mettre en place des projets visant I'intégration sociale, scolaire, préprofessionnelle et a
I'autonomie des enfants, adolescents et adultes.

02.35.07.39.27
06.07.63.64.28
11 rue Hallettes
76000 Rouen

n.khalife@trisomie21-rouen.fr

e.gigan@trisomie21-rouen.fr

VALENTIN APAC (Association de Porteurs d’Anomalies Chromosomiques)
Qui sommes-nous ?

L’association soutient toutes les personnes touchées par une anomalie chromosomique et leurs
proches. L'objectif est de les accompagner, les informer et favoriser les échanges sur ces anomalies
souvent (ultra)rares et leurs conséquences : multi- ou poly- handicap, deuil périnatal, décés de son
enfant, fausses couches répétées, couple sans enfant et infertilité. Les domaines vont de la génétique
a la prise en charge, la scolarité a I'activité professionnelle, le lieu de vie, les différents droits selon
chacun et ce quel que soit I'a4ge, nourrisson, enfant, adolescent, adulte, femme enceinte.

0130379097
52 la Butte Eglantine
95610 ERAGNY SUR OISE

contact@valentin-apac.org
www.valentin-apac.org
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Addictions

aIcooII
VIE LIBRE

Qui sommes-nous ?

L'association soutient les personnes addicts a I'alcool, aux drogues... Elle soutient aussi I’entourage, la
famille...

Centre Socio Culturel Frangois Mitterrand
06.03.74.64.18

Avenue du Président Kennedy

76120 Le Grand-Quevilly

pascalpitard85@gmail.com

www.vielibre.org

Vie Saine En Seine

VIE SAINE EN SEINE ALCOOL = ZERO
Qui sommes-nous ?

L'association apporte de l'aide, du soutien, et une écoute en toute confidentialité, le tout sans
jugement.

David 06.51.05.34.21
Christine 06.64.43.03.34
Dominique 06.71.92.79.19
58 rue Paul Folliot

76140 Le Petit-Quevilly

asso.vses@gmail.com
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'II ‘interviens
J %aun TOUS !

Représentant des usagers — membres de La Ligue contre le cancer

e Monsieur Yves de LANLAY

Représentante des usagers — membre de 'UDAF 76

e Madame Béatrice ROUSSEL

Représentante des usagers — membres d’"UFC — Que choisir Rouen

e Madame Agnés PHILIPPART

Représentante des usagers — membre de 'UDAF 76

e Madame Brigitte BROUT

La Direction de la Patientele
propose de vous mettre en lien avec I'un de nos représentants des usagers.

N’hésitez pas a nous contacter au 02 32 88 56 63.
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ROUEN NORMANDIE
CHARTE DES ASSOCIATIONS DE BENEVOLES A L’HOPITAL

e —— ——
—

« Est bénévole toute personne qui s’engage librement pour mener une action
non salariée en direction d’'autrui, en dehors de son temps professionnel et
familial »

Les associations de bénévoles au CHU de Rouen interviennent dans le cadre général de la mission de
I'établissement, en complémentarité avec le personnel. Cette charte vise a fixer les régles d'intervention
des bénévoles ainsi que leurs devoirs

Chaque association de bénévoles apporte les réponses spécifigques aux attentes des personnes accueillies ;
elle est également amenée a agir en complémentarité avec d’autres associations.

Dans le cadre des liens tissés entre le CHU de Rouen et I’association, le bénévole s’engage a:

> Agirdans le respect des convictions et des opinions de chacun ;
>» N’intervenir ni dans le domaine médical ni paramédical ni administratif ;

» Respecter la confidentialité des informations qui pourraient leur parvenir, concernant tant
I'établissement et le personnel que la personne elle-méme ;

> Travailler en liaison avec I'équipe soignante ;

L’action des bénévoles a I’hdpital est une action associative, collective et organisée, dont la qualité est
garantie par les engagements suivants :

> Les associations signataires de la charte assurent la sélection des bénévoles qu’elles
mandatent ;

> Elles leur donnent une formation adaptée ;
> Elles assurent le suivi et 'encadrement des équipes ;

> Elles assurent une régularité et une continuité dans le cadre de 'engagement prévu.

Cette charte vise a fixer les régles d'intervention des bénévoles afin d'assurer le bon fonctionnement de I'institution
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