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Les associations

des Hopitaux Universitaires de Strasbourg

Leurs coordonnées

20Ans 1Projet

20Ans 1Projet accompagne de fagon personnelle,
gratuite et durable, les Adolescents et Jeunes Adultes
(AJA), atteints d’un cancer, dans leur retour a une vie
d’études et/ou professionnelle. L’association
accompagne les jeunes soignés dans les hopitaux
partenaires, partout en France.

Adresse postale : Paris

E-mail : capucine.decaslou@20anslprojet.fr

Site internet : http://20anslprojet.fr/

Vidéo de présentation des coachings professionnels :

ACTIV'DIAB 67

L’association ACTIV'DIAB a pour objet d’aider les
personnes atteintes de diabetes typel et 2, leurs familles
et entourages ou bien les personnes avec des facteurs a
risque de développer un diabéte.
L’association contribue a la prise en charge du diabéte, a
la prévention et I'informations liées au diabete et a la
défense des intéréts matériels et moraux. Ses actions
concernent I'accompagnement, le soutien et conseil
individuel a travers un groupe de parole, des activités
physiques adaptées et des rencontres amicales,
manifestations, conférences et actions de sensibilisation
(entreprises, journée du coeur...).

Adresse postale : CHU de Hautepierre — ASC.BCHU de
Hautepierre — Ascenseur B — Niveau 10. 67200 Strasbourg

E-mail : activdiab67@yahoo.fr

Tel : 07.88.19.06.40

Site internet : www.activdiab67.fr
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Clivigas Partage soutie™

France ADOT 67/68
Association pour le Don d’Organes et de Tissus
humains de la Collectivités Européenne d’Alsace

France ADOT 67/68 est une association ayant pour objet
le don d’organes et de tissus humains au sein de la
Collectivité Européenne d’Alsace.
L’association met en place diverses actions telles que
I'information, la sensibilisation au don d’organes, la
participation aux journées d’action et d’information et
I'information en milieu scolaire.

Adresse postale : France ADOT 67/68
Collectif Humanis
7, rue du Héron
67300 SCHILTIGHEIM

Tel : 07 89 31 76 90

E-mail : contact@adot67.org

FRANCE
ADOT

ALs aceE
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AFB

Association Francaise de la Maladie de Behcet

L’AFB a pour but de susciter, de développer sur les
questions communes aux maladies rares et aux
handicaps rares, d’origine génétique ou non. Mais aussi
de développer toutes actions de recherche, d’entraide,
d’information, de formation et de revendication en
France, en Europe et dans le monde entier. L'objectif
premier étant de faire connaitre et reconnaitre la
Maladie de Behcet et ses enjeux scientifiques ainsi que
les personnes concernées par la maladie, aupres du
public et des pouvoirs publics.
L’association a aussi pour objectif I'amélioration de la
qualité et I'espérance de vie des personnes malades par
I"accés a I'information, au diagnostic, aux soins, a la prise
en charge et a I'insertion,

Adresse postale: Lieu-dit « Favieres » —42123 SAINT CYR
DE FAVIVERES

Tel : 04.77.64.98.27 / 06.50.34.61.31

E-Mail : afbehcet@gmail.com /
association.behcet@free.fr

AFGS

Association Francgaise du Gougerot-Sjrogren et des
Syndromes Secs

L'AFGS offre un certain nombre de services a toutes les
personnes atteintes du syndrome de Gougerot Sjogren
et/ou de syndromes secs : écoute téléphonique, bulletin
trimestriel, documentation, réunions régionales,
permanences, conférences médicales, forums
thématiques...

Dans sa partie publique, le site de I'AFGS donne une
information aux malades et a leur famille, aux médecins
généralistes et aux internautes recherchant des
renseignements sur le syndrome de Gougerot Sjogren,
les syndromes secs ou I'AFGS.

E-mail : contact@afgs-
syndromes-secs.org

Tel : 03.88.28.55.99

Site internet : https://www.afgs-syndromes-
secs.org/

Association Frangaise
du Gougerot Sidgren
ef des syndromes secs
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AFL +
Association Francaise du Lupus et Autres Maladies
Adr

Auto-immunes

L’association a pour objectif d’apporter son expérience
aux malades touchés par 'une de ces nombreuses
maladies. Le role premier de I’AFL+ est de recueillir et de
diffuser des informations concernant le lupus et les

autres maladies auto-immunes a toute personne
concernée par I'une de ces maladies.

L'AFL+ favorise les échanges d’expériences entre malades
en leur apportant un soutien moral sur un plan régional,

national et international.
L’association sensibilise les familles sur les problemes
gue rencontrent les malades dans I'environnement
quotidien et crée des passerelles entre les adhérents et
le corps médical et paramédical.
De plus, I'association soutient la recherche sur le lupus et
autres pathologies touchant le systéme immunitaire.

esse postale : 4 rue Lafayette
57000 METZ

Tel: 0387351071

E-mail : lupusplus@gmail.com

Site internet : lupusplus.com
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Adresse postale : AFS - Log n°15 - 27 Rue Aimé
Audubert - 19000 Tulle

AFS

Association France Spondylarthrites

L’Association France Spondyloarthrites (AFS) est une
association de malades administrée par des malades et
leur famille, pour des malades, leur famille et leurs

proches partout en France.

Les missions de I’AFS sont les suivantes : soutenir les
malades et leurs proches, informer et former mais aussi
soutenir toute initiative de nature a faire mieux connaitre

ou reconnaitre la maladie.
Favoriser la diffusion d’une information optimale ayant
préalablement recue I'aval de son Conseil Médical
(composé de Professeurs et Médecins Rhumatologues ou

Tel: 0967 2961 49

E-mail : secretariat.afs@gmail.com

Site internet : https://www.spondy.fr

¢ fAssoanmN FRANCE
SPONDYLOARTHRITES

Chercheurs) et en apportant un soutien et une
participation active et bénévole aux programmes de

recherche.
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Alliance Maladies Rares

L’Alliance est une association reconnue d'utilité publique.
Elle porte la voix des 3 millions de malades atteints de
plus de 7000 maladies rares. Les missions de I’Alliance

Maladies Rares sont de susciter, développer, sur des
guestions communes aux maladies rares et aux
handicaps rares, d’origine génétique ou non, toutes
actions de recherche, d’entraide, d’'information, de
formation et de revendication, pour :

- faire connaitre et reconnaitre les maladies rares sur
leurs enjeux scientifiques, sanitaires et sociaux, ainsi que
les personnes qu’elles concernent, auprés du public et
des pouvoirs publics,

- améliorer la qualité de vie et I'espérance de vie des
personnes ayant des pathologies rares par I'acces a
I'information, au diagnostic, aux soins, aux droits, a la
prise en charge et a l'insertion,

- promouvoir la recherche scientifique et clinique afin de
donner 'espoir de guérison.

Tel: 0156535340

E-mail : alliance.grandest@maladiesrares.org

Site internet : https://www.alliance-maladies-rares.org

Alliance

maladies rares

UNIS POUR VAINCRE

Alsace-Cardio
Association de Familles de Malades ou Opérés
Cardiovasculaires

L’association a comme objectifs, d’accompagner les
malades ou opérés cardiovasculaires et leur famille, de
promouvoir la prévention des risques cardiovasculaires
aupreés de tout public et de représenter les usagers dans
les instances sanitaires dont Hopitaux et Cliniques de la

région Alsace.

L’association organise 2 Journées du Coeur chaque année
a Strasbourg et Colmar en partenariat avec Alliance du
Ceoeur.

Sur le plan local, I'association organise des marches
adaptées, de la gym adaptée, des groupes de paroles
ainsi que du dépistage de glycémie et de tension.

E-mail : president@alsace-cardio.org

Tel : 0389770047 ou
0680216381

Site internet : Site : www.alsace-cardio.org

PSSR DE FOMSLLED ET
PE MALADEDS OU SPERZES
CPE RSO ES

Ambition Jeunesse

L'association Ambition Jeunesse invite via les réseaux
sociaux les jeunes de Strasbourg a s'impliquer dans divers
types d'initiatives.

Au sein des Hopitaux Universitaires de Strasbourg, ils
accompagnent les enfants et adolescents durant leur
hospitalisation en Pédiatrie.

Adresse postale : 11 rue Tiergarten
67000 STRASBOURG

Tel : 06 11 08 46 62

E-mail : ja.ambitionjeunesse@gmail.com
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AMFE

Association Maladies Foie Enfants

L'AMFE est une association nationale qui a pour objet
dans le domaine des maladies hépatiques a début
pédiatrique:

- d’apporter un soutien moral, matériel et financier aux
patients a leurs accompagnants,

- de sensibiliser, informer et former le grand public et les
soignants au dépistage des maladies cholestatiques a
début pédiatrique et la prise en charge de ces maladies
rares,

- de soutenir et favoriser la recherche scientifique sur ces
maladies,

- de défendre les intéréts et les droits des enfants
malades et/ou hospitalisés,

- de promouvoir le don d'organes

E-mail : contact@amfe.fr

Tel : 0638747811

Site internet : www.amfe.fr
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kssociation Naladies Foie Enfants

Apprivoiser I'absence

L’association Apprivoiser I’Absence a pour vocation
d’accueillir et d’accompagner le deuil des parents comme
des freres et sceurs, en apportant écoute, aide et soutien.

L’association propose et anime pour cela des groupes
d’entraide, d’une dizaine de participants, ayant vocation
a favoriser le soutien mutuel. Les actions menées sont les

suivantes : Information et sensibilisation ponctuelle
aupreés de professionnels de I'enfance, de santé et de
I’éducation ; groupes de parole pour les fréres et sceurs
endeuillés de plus de 14 ans. Chaque groupe est co-
animé par deux bénévoles, formés a I'animation de
groupe et a et un professionnel (psychologue ou
psychothérapeute).

E-mail : contactstrasbourg@apprivoiserlabsence.com
Tel : 07 71 15 67 67

Site internet : http://www.apprivoiserlabsence.com

‘gpprivoiser
I'absence

Groupes d'entraide pour parents en deuil
Rencontres pour fréres et soeurs en deuil

ASFA

Association de Solidarité des Familles Algériennes

Les membres fondateurs de I’ASFA ont voulu batir un lieu
qui participe au développement et a I'amélioration de la
vie quotidienne de la communauté algérienne. Ces
actions s’articulent autour des thémes de la solidarité et
de I'entraide, telles que des visites aux malades, du
soutien aux familles dans le besoin etc... afin de lutter
contre l'isolement social.

Adresse postale : 36,38 Route de Schirmeck,
67200 Strasbourg

Tel : 06 98 35 51 46

E-mail : association.asfa.67@gmail.com

Site internet : https://asfa67.org
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Association Petits Princes

L’Association Petits Princes réalise les réves des enfants
et adolescents gravement malades atteints de cancers,
leucémies, certaines maladies génétiques, en vivant ses
passions et en réalisant ses réves. L’Association ne limite
pas ses interventions a la réalisation d’un seul réve.
En lien avec 150 services hospitaliers dans la France
entiere, plusieurs réves peuvent étre organisés pour un
méme enfant autour de ses passions, au rythme de ses
traitements et hospitalisations. Les parents et la fratrie
vivent, dans la majorité des cas, les réves avec I'enfant.

Adresse postale : 66 avenue du
Maine 75014 Paris

E-mail : mail@petitsprinces.com

Tel : 0143354900

Site internet : https://www.petitsprinces.com
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ATCHUS
Association des Thérapies Complémentaires des
Hopitaux Universitaires de Strasbourg

ATCHUS est une association des Hopitaux Universitaires
de Strasbourg proposant des cycles de conférences et
d’information sur les thérapies complémentaires au sein
des HUS, mais aussi en dehors de I’établissement.
Des enseignements sur les thérapies complémentaires a
la Faculté de Médecine, dans les IFSI et toutes les
structures demandeuses d'information
L’association organise également des contributions a des
débats et colloques avec les usagers.

Adresse postale : 1 place de I'Ho6pital, 67000 Strasbourg

Tel : 0388 1167 68

CARGESP

Cellule d’Animation Régionale Grand Est de Soins
Palliatifs

La CARGESP participe aux diagnostics territoriaux et a
I'amélioration de la lisibilité de I'offre en soins palliatifs.
L'association contribue a I'impulsion et a la dynamique

régionale et territoriale et diffuse la culture palliative par
le partage d’informations entre les institutionnels, les
professionnels et les autres acteurs, par des actions de
communication menées aupres du grand public, a

I’échelle de la région et de ses territoires. La CARGESP
contribue a I'animation et la coordination régionale des

soins palliatifs, en partenariat privilégié de I’ARS.

Adresse postale : Centre Paul Strauss, 3 rue de la Porte
de I'Hopital -
67000 Strasbourg
Adresse mail : soinspalliatifs.ge.adm@gmail.com

Tel : 03.73.56.03.04

Site internet : www.soinspalliatifs-alsace.fr
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Cercle Magique d’Alsace

L’association Cercle Magique d’Alsace organise des
représentations de spectacles de magie a l'intention des
enfants hospitalisés au CHU de Hautepierre.

Adresse mail : pwigand@orange.fr
Tel : 06.34.75.40.86

Site internet : https://cercle-magique-alsace.fr
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CiSIC
Centre d’Information sur la Surdité et I'lmplant
Cochléaire

Le CISIC est une association créée en 2002 par 10
porteurs d’'implant cochléaire ayant vu leur vie
transformée par cette technologie qui leur a permis de
retrouver I'audition. L’association offre un espace
d'information et d'écoute pour les patients porteurs ou
futurs porteurs d'implants cochléaires et leur entourage,
directement au sein du service d'ORL par le biais de
permanences animées par des bénévoles.

Elle est également a la disposition des professionnels,
étudiants et bénévoles pour apporter un regard sur
I'association notamment a la sortie de I'hopital.
L'association collabore a la mise en place d'un
programme d'éducation thérapeutique pour ces patients
et participe aux actions collectives proposées par
|'établissement.

Les permanences ont lieu a Strasbourg,
Hopital Hautepierre au
Service Audiophonologie (Etage 7)
Adresse mail : info@cisic.fr

Tel : 06.17 39.54.71

Site internet : www.cisic.fr

Comité du Bas-Rhin de la Ligue nationale
contre le cancer

Le cancer peut entrainer des répercussions importantes

sur le plan psychologique et/ou social. Dans ce contexte,

le Comité du Bas-Rhin met a votre disposition un service
offrant soutien, information et conseils.

Des professionnelles du Service Actions pour les Malades
et les Proches du Comité du Bas-Rhin, sont a votre
écoute pour vous informer et vous conseiller dans les
domaines suivants :

Activités de bien-étre (yoga, gi gong, esthétique...),
activités physiques adaptées (marche nordique,
rameur...), les différentes aides possibles ...

Tous les services et actions proposés par le Comité du
Bas-Rhin, destinés aux malades et a leurs proches,
sont gratuits.

Adresse postale : 21 rue des Francs Bourgeois
67000 Strasbourg

Tel : 03 88 24 17 60

E-mail : cd67@ligue-cancer.net

Site internet : https://www.ligue-cancer.net/

CONTRE LE CANCER
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ENDO France

EndoFrance multiplie les actions de soutien et
d’information pour les personnes atteintes

d’endométriose. Chaque année, des centaines d’actions

sont mises en place : événements locaux, conférences

médicales, tables rondes avec des professionnels de

santé. EndoFrance apporte un soutien financier aux
projets de recherches scientifiques dédiés a

I’endométriose.

Site internet : https://www.endofrance.org

EndoFrance

Association frangaise
de lutte contre 'endométriose

Soutenir « Informer « Agir
www.endofrance.org

Enfants de Marthe

L’association Enfants de Marthe a pour objectif de
collecter des fonds pour organiser des séjours et des
sorties thérapeutiques en faveur des enfants soignés en
onco-pédiatrie a I'hdpital de Hautepierre. L'association
intervient également a I'hdpital pour distribuer des
brioches aux enfants ainsi que lors des fétes pour
distribuer des sachets de friandises. Elle organise
également des séjours familiaux et réalise des réves
d'enfants. L’association soutien également les initiatives
des HUS.

Adresse postale : 2 Rue de I'église 67117
FESSENHEIM LE BAS

Adresse mail : contact@enfantsdemarthe.org

Tel : 03.88.87.57.65

Site internet : www.enfantsdemarthe.fr
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Hypophosphatasie Europe

L’association Hypophosphatasie Europe a pour objectifs
de regrouper a une échelle européenne toutes personnes
confrontées a I’hypophosphatasie ; d’apporter aux
malades atteints et a leur famille les informations et le
soutien nécessaire dans leurs difficultés qu’elles soient
médicales, sociales ou morales ; de suivre I'évolution de
la recherche et des avancées scientifiques concernant
cette maladie ; de participer a tout regroupement
associatif ceuvrant dans le domaine des maladies
génétiques.

Mais aussi de soutenir des programmes d’études
scientifiques et de recherche sur I’hypophosphatasie,
financierement ou par tout autre moyen, de médiatiser
la maladie auprés du grand public et du monde médical
et paramédical et enfin d’ceuvrer pour la reconnaissance
de la maladie.

Adresse postale : 16, rue Barbanegre F, 68330 HUNINGUE

E-mail : contact@hypophosphatasie.com

Site internet : http://wp.hypophosphatasie.com
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KACHASHI

L'Association Kachashi (« mélange » en japonais) est une
compagnie de danse contemporaine accueillant les
activités des artistes chorégraphiques Philippe Chéhere
et Julie Salgues. Ensemble, ils développent depuis plus de
20 ans, un travail spécifique et une recherche artistique
sur le théme du « corps en crise, corps dansant » et ses
possibles expressions. Elles se traduisent notamment par
des ateliers et des performances avec et pour des
personnes fragiles ou empéchées, a I’hopital, a domicile
ou dans des lieux insolites tels que musées, écoles,
bibliothéques, universités... qui ouvrent de nouvelles
possibilités d'accés au spectacle vivant.

Adresse mail : chehereph@gmail.com ou
ciekachashi@gmail.com

Tel : 06.52.11.95.09

Site internet : https://www.ciekachashi.com

ASSOCIATION KACHASHI

HUNTINGTON DANSE

Les Blouses roses

Les Blouses Roses interviennent principalement aupres
des enfants hospitalisés et des personnes agées en
Ehpad.

Elles écoutent, réconfortent, distraient les malades et
apportent de la joie dans un quotidien de solitude ou de
soins.

Adresse postale : Les Blouses Roses 5 rue Barye 75017
PARIS

Tel : 01 46 22 82 32

E-mail : siegenational@lesblousesroses.asso.fr

Site internet : https://www.lesblousesroses.asso.fr

MANIPULSE

Manipulse est une association intervenant auprés des
patients présents au sein des Hopitaux Universitaires de
Strasbourg. Elle a comme objectifs : I'éducation populaire
a travers la manipulation des objets et des concepts, et la
transmission par le biais d’ateliers ludiques, la fabrication
d’objets et la programmation : comment contréler un
robot, créer un jeu vidéo, et coder.

Adresse postale : 11 Bis r Chasseurs, 67400 lllkirch
Graffenstaden

Tel : 06 24 3122 37

Site internet : http://manipulse.fr

P
MANIPULSE
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Nos tout-petits d’Alsace

Nos tout-petits d’Alsace est une association de soutien
du deuil périnatal.

L’équipe met en place des actions afin d’accompagner au
mieux les familles endeuillées d’un tout petit a travers
des groupes des parole co-animés par un professionnel

et un parent formé, une écoute téléphonique, des
entretiens d’accueil et de soutien.

L’association a également pour mission de sensibiliser le

public au deuil périnatal notamment a travers la
participation a des manifestations, I'organisation de
rencontres (Noél entre autres), I'intervention aupres de
professionnels de la santé et dans les Ecoles.

Adresse postale : 3 rue des Francs Bourgeois
67000 Strasbourg

E-mail : nostoutpetitsdalsace@gmail.com
Tel : 062953 04 20

Site internet : www.nostoutpetitsdalsace.org

Petit Coeur de Beurre

Petit Coeur de Beurre a vu le jour grace a des parents
soucieux de faire plus pour leur enfant et de prendre la
cause de la cardiopathie a bras-le-corps. Et aussi bien s(r,
de partager leurs expériences avec vous, les familles, les
médecins, les chercheurs, les professionnels de santé, les
donateurs et les bénévoles : toutes celles et ceux qui
agissent pour améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de cardiopathie congénitale et de leur famille.

Adresse postale : Petit Coeur de Beurre
125 boulevard Saint Denis
92400 COURBEVOIE
Tel : 01.70.16.18.83

E-mail : contact@petitcoeurdebeurre.fr

Site internet : https://www.petitcoeurdebeurre.fr
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SEVE
SEin et VIiE

L’association Sein et Vie aide a la réalisation de projets de
Recherche. Elle agit notamment au niveau de la
prévention et I'informations complémentaires des
patientes sur la santé du sein.

Adresse postale : 1 rue Kirschleger
67000 STRASBOURG

Site internet : Page Facebook « Seins et Vie »
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SOS Hépatites Alsace-Lorraine

L’association SOS Hépatites Alsace-Lorraine a pour
missions d’informer, accompagner et soutenir toutes les
personnes concernées par les maladies du foie et en
particulier les hépatites virales quels que soient les virus
et les modes de contamination. Cela passe par
I"amélioration de I'acces aux soins et la qualité de vie des
personnes atteintes d’hépatites virales et de co-
infections en les accompagnant ainsi que leur entourage.
Mais aussi par la promotion du dépistage, de la
vaccination, la politique de réduction des risques,
I’éducation thérapeutique du patient, I'éducation a la
santé.

Adresse postale : 23 rue de la 1ére Armée 67000
STRASBOURG

E-mail : alsace.lorraine@soshepatites.fr
Tel : 03.88.24.26.01
Site internet : http://alsace.lorraine.soshepatites.fr/

S@'S hépatites

Hépatites & Maladies du foie Alsace-Lorraine

Tambour Battant

L’objectif de I'association est la promotion de la Culture.
Afin d’atteindre cet objectif, I'association a 3 activités
principales: - « La découverte et I'ouverture a d'autres

cultures» a travers la mobilité internationale (Echanges,

Volontariat, formations), afin de promouvoir
I'apprentissage interculturel et l'insertion des jeunes.

Adresse postale : Maison des Associations
1 a Place des Orphelins
67000 STRASBOURG

E-mail : tambourbattant@hotmail.com

Site internet : http://www.tambour-battant.fr

Transhepate Grand Est
Association Régionale de Malades et Transplantés
Hépatiques

L’association TRANSHEPATE est née en 1985 d’un élan de
solidarité des premiers malades ayant bénéficié d’une
greffe de foie désireux d’aider les malades en attente de
transplantation. L’association est actuellement implantée
dans quasiment tous les centres de transplantation
hépatique.

Adresse postale : 6 rue de I'Aubrac 75012 PARIS

E-mail : transhepat@aol.com

Tel : 06 81 67 40 97

Site internet : https://transhepate.france-assos-
sante.org

Une note de Douceur

L’association Une note de Douceur a pour objectif
d’améliorer I'accueil et le confort des enfants en
réanimation médico chirurgicale et de leurs parents. Par
exemple, en essayant d’égayer les services grace a des
décorations murales, du linge de lit de couleur, des jeux...
L’association propose également I'intervention d’un
musicien et d’une infirmiére spécialisée en massage
aupres des enfants.

Adresse mail : unenotedouceurasso@gmail.com

Site internet : Page Facebook « Une note de Douceur »
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URILCO 67

Urilco est une association de soutien psychologique et humain
des patients stomisés.
Elle fournit une aide a leur réinsertion dans la vie sociale,
familiale, affective et professionnelle.

Adresse postale : ICANS Espace ERI 17 rue Albert
Calmette. BP 23025, 67200 Strasbourg

Tel : 0390002117
E-mail : contact-urilco67.org

Site internet : www.urilco67.org
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