
Rencontre régionale des maladies rares – Orléans 15 mars 2024 

L’ASF a participé à cette réunion d’échanges et de partage d’expériences organisée 

par l’Alliance Maladies Rares avec la présence de Mme Cécile Foujols Gaussot 

(vice-Présidente) et de Mme Laura Bendavid (responsable des actions régionales). 

Chaque participant a présenté son association, ses actions dans le but de mieux 

nous connaitre. 

Rappel sur l’Alliance Maladies Rares : 

- Plus de 240 associations expertes de leur maladie 

- Porte la voix des 3 millions de personnes concernées 

- Co-construit des plans, défend des lois et siège dans les instances de 

santé 

- Soutient et renforce ses associations membres dont l’ASF fait partie 

Dany et Christian 

 

 

 

 

 


