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PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS

ALBA

Asociacidn

de aywda a
personas con

albinismo

Alba, Asociacion de Ayuda a
Personas con Albinismo

Calle Eduardo Bosca,
n®1, pta. 13
46023 - Valencia
Tel.: 665 26 06 10

www.albinismo.es
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Alianza Espanola de Familias de
Von Hippel Lindau

Calle Campoamor,
n® 93-95, Apto. 5
08204 — Sabadell
Tel.: 937 12 39 89

www.alianzavhl.org
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Asociacion Provincial de
Trastornos Generalizados del
Desarrollo y Enfermedades Raras
"Angel Riviere-Jaén"

Avenida de Andalucia,
n? 45, 82 |zda.
23005 — Jaén

Tel.: 953 22 14 82

http://asociacionangelrivierejaen.org/
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Asociacion Afectados de
Osteonecrosis

Calle Sanchez Preciado, 56
Bajo A
Madrid

aonasocacion@hotmail.com

Fibrosis
Quistica

Asociacion Andaluza contra la
Fibrosis Quistica

Avenida Bamin?7,2°D
41013 — Sevilla
Tel.: 954 70 57 05

www.fgandalucia.org/

%

Asociacion Andaluza de
Esclerosis Lateral Amiotrofica

Calle Manuel Arellano
n? 40, 92 A
41010 — Sevilla
Tel.: 954 33 16 16

www.elaandalucia.es

Asociacion Andaluza de
Hemofilia Canf Cocemfe

Calle Castillo Alcala de
Guadairan? 7, 42 A-B
41013 - Sevilla
Tel.: 954 24 08 68

www.asanhemo.org/

Asociacion Andaluza de Lucha
contra la Leucemia
"Rocio Bellido"

Calle Solano, n® 10
41927 - Mairena del Aljarafe
Tel.: 954 18 12 41

www.leucemiarociobellido.org/

Asociacion Andaluza del
Sindrome de Gilles de la Tourette

Calle Sol n? 26
14500 - Puente Genil
Tel.: 957 60 31 61
954 45 47 54
627 57 37 06

www.tourette.es.vg
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Asociacion Andaluza Sindrome
de Williams SERMAPASE

Avenida Myramar,
n®19,2°F
29640 - Fuengirola

www.sindromedewilliams.org
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Asociacion Aragonesa de
Enfermedades Neuromusculares

Paseo Maria Agustin,
n? 26, Local
50004 - Zaragoza
Tel.: 976 28 22 42

www.asemaragon.org
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Asociacion Ataxias de
Extremadura (ASATEX)

Calle Benito Pérez Galdés
n® 3, Bajo
06870 — La Garrovilla
Tel.: 924 33 50 47

asatex@telefonica.net
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Asociacion Balear de Afectados
por la Trigonitis y la Cistitis
Intersticial

Calle Sineu, n® 2
07220 - Pina
Tel.: 971 66 53 22

usuarios.lycos.es/abatyci/principal.ht
m
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asociacion BIZKAIA ekarteal
espina bifida e hidrocefalia

Asociacion Bizkaia Elkartea
Espina Bifida e Hidrocefalia
(ASEBI)

Calle Sancho Azpeitia
n? 2, Bajo
48014 - Bilbao
Tel.: 944 47 33 97

asebi@telefonica.net
asebi.actividades@gmail.com

http://www.asebi.es/

Asociacion Catalana de
Afectados de Cistitis Intersticial

Calle Pareto n? 55, Atico 3
08902 — L’Hospitalet de
Llobregat
Tel.: 676 46 66 30

acaci2006@yahoo.es
www.acaci.com.es

Associacio Catalana
Sindrome de Prader-Willi

Asociacion Catalana para el
Sindrome de Prader Willi

Paseo Dels Cireres ( Hotel
Entitats San Feliu), n® 56-58
08906 — L’Hospitalet de
Llobregat
Tel.: 646 05 55 45

www.xarxabcn.net/praderwillicat/
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| MOTAGION CORDORESA
DELA

Asociacion Cordobesa para la
Investigacion de Corea de
Huntington

Plaza de Cuba,
ne7,2232
14014 — Cérdoba
Tel.: 957 43 13 39

Asociacion Corea de Huntington
de Castillay Ledn

Paseo Comendadores S/N
(Centro SocioSanitario
"Graciliano Urbaneja") S/N
09001 - Burgos
Tel.: 947 26 62 60

coreahuntingtoncyl@portalsolidario.n
et

Asociacion de Afectados de
Neurofibromatosis

C/ Coslada, 15-1° C
28028 Madrid
Tel.: 913 61 00 42

www.neurofibromatosis.es

Asociacion de Afectados por
Displasia Ectodérmica

Calle Poeta Andrés Bolarin,
n? 2, 32 Dcha.
30011 - Murcia
Tel.: 968 35 00 26

www.displasiaectodermica.org

infos@displasiaectodermica.org

Asociacion Sindrome de Marfan

Calle Arzobispo Loaces, 12
entreplanta. F
03003 Alicante

Tel.: 965 11 11 02

http://www.marfan.es/
maider@marfan.es

Asociacion de Ataxias de Castilla

Calle Pozo Dulce 21, 32A
13001 - Ciudad Real

www.hispataxia.org

La Mancha Tel.: 926 25 12 10
V%‘ Asociacion de Corea de ¢/ Grggo\f?.sﬁgﬁ}iglama www.e-huntington.org
athe Huntington Espanola info@e-huntington.org

Tel.: 615 984 858




Asociacion de Discapacitados
Fisicos de IBI

Plaza Nueva York n2 10
03440 — Ibi (Alicante)

lawebadibi.blogspot.com
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Asociacion de Dolor Pélvico
Cronico

Avenida Nuestra Sra.
Bellvitge n® 150, 8° 1
08907 — L’Hospitalet de
Llobregat
Tel.: 667 73 67 74

www.usuarios.lycos.es/dopelcro/

Asociacion de Enfermos de
Patologia Mitocondrial

Calle Dr. Pedro de Castro,
n?2,62A
41004 - Sevilla
Tel.: 954 42 03 81

www.aepmi.org
aepmi@hotmail.com
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Avenida Lehendakari Aguirre

ASEM
CASTILLA LA MANCHA

Asociacion de Enfermos n® 42, 1° www.asociacionbene.com
Neuromusculares de Bizkaia 48014 - Bilbao
Tel.: 944 48 01 55
Avenida Pio XII
Asociacion de Enfermos n? 17, Bajo lzq.
Neuromusculares de CastillaLa | 45600 - Talavera de la Reina www.asemclm.com
Mancha (Toledo)

Tel.: 925 813 968

Asociacion de Esclerodermia de
Castellon

Apartado de Correos n® 197
12080 - Castellon de la Plana
Tel.: 964 25 00 48

www.esclerodermia-adec.org

Asociacion de Familiares y
Afectados por Patologias del
Crecimiento

C/ Sabino Arana 5-19,
planta 2
08028 - Barcelona
Tel.: 932 054 362

www.afapac.org
info@afapac.org

Asociacion de Hemofilia de la
Comunidad de Madrid

Calle Virgen de Aranzazu,
n? 29, Local
28034 - Madrid
Tel.:917 29 18 73

www.ashemadrid.org

Asociacion de Lucha contra la
Distonia en Andalucia (ALDAN)

Centro Civico Las Sirenas
Alameda de Hércules, 30
41080 - Sevilla
Apartado de Correos 494
Tel.: 954 901 201
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Asociacion de Lucha contra la
Distonia en Aragén

Calle Madre Genoveva
Torres Morales
n? 9, 22 Dcha.
50006 - Zaragoza
Tel.: 976 38 76 43

www.distonia-aragon.org
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Asociacion de Nevus Gigante
Congeénito

Calle Cuenca n® 12
28990 - Torrejon de Velasco
Tel.: 918 16 17 93

www.asonevus.org/
asonevus@asonevus.org

Asociacion de Pacientes de la
Enfermedad de Huntington,
unidos por Comunidad
Autonoma

Apartado de Correos
n° 28
11510 - Puerto Real
Tel.: 679 89 71 58

www.a-huntington.org

ASOCIACION DE PACIENTES.
DEFICITARIOS DE GH -ADULTOS-

Asociacion de Pacientes
Deficitarios de GH — Adultos
(APDGH)

Conde de Cifuentes,
n®6 D —3°Izq.
41004 - Sevilla

Tel.: 954 226191

www.ghadultos.com
liger@telefonica.net




Asociacion de Padres de Nifios
con Plagiocefalia y Otras
Deformidades Craneales

Calle Corona de Aragén,
n® 18
50195 - Pastriz
Tel.: 976 58 31 98

www.asociacion-plagiocefalia.com

Asociacion de Personas

Calle Paris n? 150, 122

T Atectadas por Productos 08036 - Barcelona www.associacioadquira.org
ot Quimicos y Radiaciones Tel.- 933 22 46 25 : :
- Ambientales o
QAsociacién Calle Resolana (Edificio http://retinosis.org
, Asociacion Andaluza de ONCE - bajo) n® 30 o .
andaluza de rpandalucia@retinosis.e.telefonica.ne

Retinosis Pigmentaria

Retinosis Pigmentaria

41009 - Sevilla
Tel.: 954 90 16 16

t

Asociacion de Retinosis
Pigmentaria Extremefia

Calle Alhucemas, n? 44
06360 - Fuente del Maestre
(Badajoz)

Tel.: 924 53 10 84

www.retinosis.org
extremadura@retinosis.org

Asociacion de Sindrome de Lowe
de Espaiia

Calle Aimanzora n? 10-12,
Bajo 37
28023 - Madrid
Tel.: 630 02 45 99

www.sindromelowe.es

Asociacion del Sindrome de
Lesch-Nyhan Espaia

Calle Padilla n? 310, 32
08025 - Barcelona
Tel.: 933 47 47 79

www.asociacionlesch-nyhan.org.es/

Asociacion del Sindrome de
Prader-Willi de Andalucia

Carretera Socorron? 11
23200 — La Carolina
Tel.: 953 66 09 57

praderwilliandalucia@hotmail.com
www.praderwilliandalucia.es

Asociacion del Sindrome X Fragil
de Madrid

Calle Villajimena,
n? 25, Bajo B
28032 — Madrid
Tel.: 917 39 80 40

www.xfragil.com/

Asociacion Epidermolisis
Bullosa de Espafia

Calle Real (Conjunto Puerto
Golf), S/N, 12 C
29660 - Nueva Andalucia -
Marbella

www.aebe-debra.org

info@debra.es

Azaziaclbr Busspes Jenma

Asociacion Espafiola contra la
Leucodistrofia

Calle Manuel Azafa S/N
28822 - Madrid
Tel.:912 97 75 49

www.elaespana.com/

Asociacion Espafiola contra la
Leucodistrofia en Canarias

Calle Las Arenas n® 98
38400 - Puerto de la Cruz
Tel.: 900 46 02 80

922 37 41 21

www.leucodistrofias.es

Asociacion Espafola de
Afectados por Malformaciones
Craneocervicales

Calle Travesia de Santiago,
n?2 3°A
50003 - Zaragoza
Tel.: 647 95 64 08

www.aemc-chiari.com

Asociacion Espafola de Anemia
de Fanconi

Calle Morando n2 8, 22 A
28029 - Madrid
Tel.: 921 50 86 81

www.asoc-anemiafanconi.es

Asociacion Espafola de
Angioedema Familiar por Deficit
C1

Calle Las Minas n2 6
28250 - Torrelodones
Tel.: 629 47 75 66

www.aedaf-es.com
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Asociacion Espafiola de Aniridia

Calle Valladolid n2 12, Of. 3
28922 - Alcorcon
Tel.: 916 43 97 99

www.aniridia.com/

Asociacion Espafola de Déficits
Inmunitarios Primarios

Calle Joaquim Sunyer i Miré
n® 14
08192 - Sant Quirze del
Valles
Tel.: 918 95 11 57

www.aedip.com
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Asociacion Espanola de
Enfermos de Glucogenosis

Calle Pepe de Santos
n® 18, 12esc.,1°B
30820 — Alcantarilla (Murcia)
Tel.: 696 419 519

www.glucogenosis.org
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Asociacion Espanola de
Enfermos por Pseudoxantoma
Elastico

Calle Cartayan®1,9°D
29004 - Malaga
Tel.: 952 30 35 31

http://www.pxe-espana.es/

Asociacion Espafola de
Enfermos y Familiares de la
Enfermedad de Gaucher

Calle Maestro Soler,
n° 10,122
37008 - Salamanca
Tel.: 923 26 33 29

www.aeefegaucher.es

ESCLERDDERMIA

Asociacion Espanola de
Esclerodermia

Calle Rosa Chacel, 1
28230 — Las Rozas
Tel.:917 10 32 10

www.esclerodermia.com/

Asociacion Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica

Calle Emilia n? 51
28029 - Madrid
Tel.: 902 14 21 42

www.adelaweb.com

Asociacion Espanola de Extrofia
Vesical

Calle Francisco Silvela
n271,3°F
28028 - Madrid
Tel.: 656 36 66 22

www.asexve.es

Asociacion Espafola de
Familiares y Enfermos de Wilson

Calle Juan de Valladolid
n24,1¢D
47014 - Valladolid
Tel.: 986 41 00 77

www.enfermedaddewilson.org

Asociacion Espafola de
Hemocromatosis

Avenida Mn. Pons i Rabada
s/n
08923 - Santa Coloma de
Gramenet

www.hemocromatosis.org
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Aeociaeibn Espafiola contrd la

Asociacion Espafola de
Histiocitosis

Avenida Europa n? 14
28224 - Pozuelo de Alarcon

http://www.histiocitosis.org/

Asociacion Espanola de Ictiosis

Avda. Ballester, n.2 3 - 3.2-2.2
08840 — Viladecans
(Barcelona)

www.ictiosis.org
info@ictiosis.org
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Asociacion Espanola de la
Enfermedad de Behcet

Apartado S/N
Parla
Tel.: 659 57 68 79

www.amapar.org

Asociacion Espaiola de la
Enfermedad de Castleman

Calle San Mateo n? 8
28004 - Madrid
Tel.: 91591 56 13

www.asociacion-castleman.org/




Asociacion Espafiola de las
Mucopolisacaridosis y
Sindromes Relacionados

Calle Anselm Clavé n® 1
08787 — La Pobla de
Claramunt
Tel.: 617 08 01 98

WWW.Mmpsesp.org
info@mpsesp.org

Asociacion Espafiola
Linfangioleiomiomatosis

Avenida Gregorio Espino
n?3,9°C
36205 - Vigo
Tel.: 986 12 93 40

www.aelam.org
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Asociacion Espafiola de Lucha
contra las Hemoglobinopatias y
Talasemias (ALHETA)

Apartado de Correos 56 S/N
Santa Coloma de Gramenet
Tel.: 637 70 21 39

924 260 167

www.alheta.com

Agocialén
espariola
Narcolepsia

Asociacion Espafola de
Narcolepsia

C/ Sotomayor, n? 6, bajo b
28003 - Madrid
Tel.: 915 338 936

www.narcolepsia.org/
informacion@narcolepsia.org

Asociacion Espafola de
Osteocondromas Multiples
Congénitos

Calle Pico Artilleros
n211,12C
28030 - Madrid
Tel.: 649 11 62 41

http://aeomc.blogspot.com/
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Asociacion Espainola de Padres
de Ninos con Nutricién
Parenteral

Calle Martin Cortés n® 5,
Principal Dcha.
50005 - Zaragoza
Tel.: 61591 81 68
654 91 08 17

www.aepannupa.org

Asociacion Espafola de
Paraparesia Espastica Familiar

Calle Fuente Grande, 18 Bajo
28860 - Paracuellos de
Jarama (Madrid)
Tel.: 916 58 48 59
636 58 06 81

www.aepef.org
info@aepef.org

Asociacion Espafiola de Porfiria

C/ Alonso Cano, 20-79B
28003 - Madrid
Tel.: 606 185 738

www.porfiria.org
porfiria.es@gmail.com
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Asociacion Espafola de
Sindrome de Crigler Najjar

Calle Canada Rosal n? 10, B
33519 - Asturias
Tel.: 985 72 48 32

es.geocities.com/sindromecriglernajja
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Stickler'

Asociacion Espafiola de Stickler

Calle Aimendralejo n® 7
06400 - Don Benito
Tel.: 629 80 27 52

www.sindromedestickler.com
alejatrizka4@hotmail.com

Asociacion Espafola de
Vasculitis Sistémicas

Calle Fuensanta n?5
14640 - Villa del Rio
Tel.: 957 17 70 41

www.gaevasi.com

Asociacion Espafiola del Pénfigo,
Penfigoide y Otras Enfermedades
Vesiculoampollosas

C/ Merced, 5, 2° I1zq.
09002 - Burgos
Tel.: 947 20 77 33

http://www.aeppeva.es/
info@aeppeva.org

Asociacion Espanola del
Sindrome CDG

Calle Pradillon? 12, 12 A
28002 - Madrid

http://webs.ono.com/aescdg/SINDRO

ME CDG/Bienvenidos.html




Calle Pareran?29, 122

s - N
Asociacion Espanola del 08740 - Sant Andreu de la .
% ﬁ Sindrome de Cornelia de Lange Barca www.corneliadelange.es
- Tel.: 936 82 11 35
Calle Pablo Neruda
QM; : Asociacion Espafiola del 283_,328’&;2“(1 webs.ono.com/sindrome joubert
asin i -
Sindrome de Joubert Tel: 912 77 22 00 bruano@ree.es
616 551 517
Calle Cea Bermudez
Asociacion Espaiola del n?14 A, 622

Sindrome de Sjogren

28003 - Madrid
Tel.: 915 35 86 53

www.aesjogren.org/

Asociacion Espanola del
Sindrome de Smith-Magenis

Calle Gorisibai
n? 33, 3¢ Dcha.
48960 - Galdakao
Tel.: 946 00 29 19

www.smithmagenis.net

alfal

Asociacion Espafiola para el
Déficit de Alfa 1 Antitripsina

Camino del Pato (Bateria
Colorada) n°® 1
11130 - Chiclana de la
Frontera
Tel.: 956 53 71 86

www.alfal.org
alfalinfo@arrakis.es
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PRACE B -WAILLL

Asociacion Espafiola para el
Sindrome de Prader Willi

Calle Hileras n? 4, 32,
oficina 14
28013 - Madrid
Tel.: 915 33 68 29

www.prader-willi-esp.com/
aespw@prader-willi-esp.com
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Asociacion Espafiola para la
Investigacion y Ayuda al
Sindrome de Wolfram

Calle Fiesta de la Crema,
nt1,12A
29640 - Fuengirola
Tel.: 952 32 27 47

www.apascide.org/Aewlfram.htm
aswolfram@hotmail.com

Asociacion Espanola para
Pacientes con Tics y Sindrome
de Tourette

Avenida Gran Via de las
Corts Catalanes
n? 562, Pral. 2
08011 - Barcelona
Tel.: 934 51 49 88

www.astourette.com

ro Fibrosi
NS Quistica

Asociacion Extremefia contra la
Fibrosis Quistica

Calle Carreran® 8
10002 - Caceres
Tel.: 927 22 80 43

fgextremadura@telefonica.net

Asociacion Extremena de
Enfermos de Huntington

C/ Madre Teresa Jornet, 2
06400 - Don Benito (Badajoz)
Tel.: 924 80 54 13

www.aexeh.es
cedes54@gmail.com

) Asociacion Familias Aragonesas Ar\]/f 2';611 \Q/%I(e:ﬂgla
con Pacientes de Sindrome de 50005’ ~ i www.aragontourette.org
Asamcrr Tourette - Zaragoza
BN YO Tel.: 976 55 22 26
» Avenida de los Agustinos,
" e . n? 39, 1° I
HHTE Asociacion HHT Espaia 48001 - Leén www.asociacionhht.org

Tel.: 987 80 24 24




Asociacion Huesos de Cristal de
Espaia

Calle San lldefonso
n? 8, Bajo Dcha.
28012 - Madrid
Tel.: 914678266

www.ahuce.org
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Asociacion Humanitaria de
Enfermedades Degenerativas y
Sindromes de la Infancia y
Adolescencia

Apartado n? 142
03570 - Villajoyosa/La Vila
Joiosa
Tel.: 965 89 54 09

ahedysia@wanadoo.es

ro Fibrosi
NS Quistica

Asociacion Madrilena Contra la
Fibrosis Quistica

Calle Pedroneras,
n241 F, 42D
28043 - Madrid
Tel.: 913 01 54 95

www.fgmadrid.org

Asociacion Madrilena de Ataxias

Calle Doctor Garcia Tapia,
n% 126
28030 - Madrid
Tel.: 914 37 06 52

www.terra.es/personal/atamad

Asociacion Madrilefia de
Osteogénesis Imperfecta

Calle Mayorazgo (Hotel
Asociaciones)
n? 25,12 desp. 4
28915 - Leganés
Tel.: 916 80 22 84

www.amoimadrid.org/

Asociacion Madrilena de
Pacientes con Sindrome de
Tourette y Trastornos Asociados

Avenida del Deporte - Casa
de Asociaciones n? S/N
28523 - Rivas-Vaciamadrid
Tel.: 639 13 03 23

www.ampastta.es

AMAPAR

Asociacion Madrilena de
Personas con Artritis
Reumatoide

Calle Cea Bermudez
n? 14, 22 A
28003 - Madrid
Tel.: 915 3588 07

654 522 293

www.amapar.org
amapar@amapar.org

Asociacion Malaguena contra el
Sindrome de Fatiga Crénica

Calle Del Remo, 9, portal 1,
Bajo B - Residencial
Los Nidos, 22 fase
29650 - Torremolinos
(Malaga)

Tel.: 617 63 58 50

fatigacronicamalaga@telefonica.net

Asociacion Nacional Afectados
por Sindromes de Hiperlaxitud y
Patologias Afines

Plaza Ingeniero Manuel
Becerran?1, 102 E
35008 - Las Palmas de Gran
Canaria
Tel.: 679 70 17 85

farmagquia.net/hiperlaxitud/
hiperlaxitud@canarias.org
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Asociacion Nacional Afectados
Sindromes de Ehlers-Danlos e
Hiperlaxitud

Apdo. de correos 1016
08204 - Sabadell (Barcelona)
Tel.: 934 56 29 87

www.asedh.org
asedh@asedh.org

Asociacion Nacional Amigos de
Arnold Chiari

Paseo Pje Comendadores
S/N (Centro Socio Sanitario
Graciliano Urbaneja)
09001 - Burgos
Tel.: 628 53 79 25

www.chiari.biz
infoanac@yahoo.es

Asociacion Nacional de
Afectados de Epilepsia
Mioclonica de Lafora

Calle Carreteros, n? 46
45125 — Pulgar (Toledo)
Tel.: 925 29 21 56

www.arrakis.es/~lafora
laforaa@hotmail.com




Asociacion Nacional de
Afectados por el Sindrome de
Maullido de Gato

Calle Tomelloso, n? 11
13710 - Argamasilla de Alba

(Ciudad Real)
Tel.: 926 52 13 45

www.asimaga.org
presidenta@asimaga.org

Asociacion Nacional de
Esclerosis Tuberosa

Calle Camarena,
n? 119, Bajo Local
28047 - Madrid
Tel.: 917 19 36 85

Asociacion Nacional de
Hipertension Pulmonar

Avenida de las Artes n? 7

informacién@hipertensionpulmonar.e

www.hipertensionpulmonar.es

28300 - Aranjuez

S

Asociacion de Enfermos de
Fiebre Mediterranea Familiar de
Espana

Calle Bernian24, 32 A 13

46013 - Valencia

fiebre _mediterranea familiar@yahoo.

fmf.portalsolidario.net

Tel.: 963 25 31 16
618 126 822

€s

Asociacion Nacional Sindrome
de Apert

Calle Bravo Murillo
n? 39-41, 62 2°
28015 - Madrid

Tel.: 914 47 51 63

www.ansapert.com

Asociacion para el Apoyo e
Investigacion de la Enfermedad
de Ceroidolipofuscinosis

Calle Armando Buscarini

n®13
28280 - Ezcaray
Tel.: 941 4274 29

www.hispataxia.es/ELENA/HOME.ht
m

Asociacion para la Informacion e
Investigacion sobre
Enfermedades Renales
Genéticas

Calle Cartagena
n? 340 al 350
08025 - Barcelona
Tel.: 934 16 97 00

www.airg-e.org

Asociacion para la Integracion de
Personas Afectadas por X-Fragil
u otro TGD en Andalucia

Calle Dr. Barnard n? 51
Castilleja De Guzman
Tel.: 658 94 75 98

usuarios.lycos.es/asanxftgd/

Asociacion para la Lucha contra
las Enfermedades Biliares
Inflamatorias (Albi)

Calle Pere Terré i Doménech

n?12, 122
08027 - Barcelona

www.albi-espana.org

Asociacion para las Deficiencias
que afectan al Crecimiento y al
Desarrollo

Calle Enrique Marco Dorta
n° 6, Local
41018 - Sevilla
Tel.: 954 98 98 89

www.asociacionadac.org

A

Asociacion para Problemas de

Calle Cuartel de Artilleria,
n® 12, Bajos
30002 - Murcia

www.crecimiento.org

£ Crecimiento
CRECER Tel.: 968 34 62 18
Avenida Doctor Garcia Tapia
— Asociacion Postpolio Madrid n® 126 Posterior es.geocities.com/postpoliomadrid/aso
28030 - Madrid ciacion.htm

Tel.: 914 37 03 15




Asociacion Provincial de Ataxias Calle Alfred(()) Ce_llderon SIN,
de Jaén 2° Bajo www.fejidif.org/aspaj/
23200 — La Carolina . *
Tel.: 953 68 09 01
. , Calle Meléndez Valdés,
AsomaAc'::ozlrc'i]ealnS(lelgme de n® 54, local 9 http://www.angelman-asa.org/
g 28015 - Madrid info@angelman-asa.org
Tel.: 670 90 90 07
’\Y/} Asociacion Sindrome de Peutz Calle Badajoz n®5, 1° B sindromedepeutzjeghers.blogspot.co
Jeghers 37500 - Avila m
Sindroas de Peiti-Jegheta
Py s - C/ De Mayo, 37 B
i_ :\F %E ‘ Asociacion S:Ensdr:I:;e Williams de 98022 MADRID www.sindromewilliams.org
g P Tel.:914 13 62 27
: C/ Viviendas Camineros,
. . , L. 23—-12A www.xfragil-extremadura.es/
}.-' Asociacion Sindrome X-Fragil de 10001 - Caceres asxfex@xfragil-extremadura.es
i Extremadura Tel.-
ey el.: 927 23 08 48
e 658 032 201
7) Avenida Ecuador, n2 61,
% p) Asociacion Valenciana de 4602§e-rt\?a:e5ncia http://www.lupusvalencia.org/
A Afectados de Lupus Tel: 962 034 288 info@lupusvalencia.org
““““ ' 676 05 97 92
. . Calle Gas Lebo6n n? 5, Bajo
Asociacion Valenciana de D’
. 46023 - Valencia http://www.avaeh.org
m Enfermedad de Huntington Tel.: 963 47 03 33
Asociacion Valenciana de Calle Coladores n?24,2°8
Sanfilippo i Altres 46960 — Aldaya fsoto@auto-res.es
Mucopolisacaridosis Tel.: 610 44 41 91
;““N o L = Calle Sollana n® 28, Bajo www.rett.es
\ﬁ/ Asoglacion Espafiola del 46013 - Valencia info@rett.es
ASOCIACION ESPANOLA Tel 963 47 03 33
Plaza Alqueria Nova,
A _ 0
‘./fv Asociacion Valenciana Sindrome 18. , 1049 . www.sindromewilliams.org
5 de Williams 46950 — Xirivella (Valencia) avsw@wanadoo.es
S Tel.: 962 23 00 15 :
—— 616 49 08 40
& S‘\:.h% Calle Valle de Laguar,
& * % Asociacion Valenciana Sindrome n? 12-502 AVSDW@AaVSPW.Org
%6\ ﬁ Prader Willi 46009 - Valencia :
sy Tel.: 961 93 57 81
Calle Dr. Fleming, n® 60 A

Asociacion Valverdena de la .
21600 - Valverde del Camino
Enfermedad de Andrade Tel.- 670 59 99 09

ASVEA

s U b T 0
La Dbt 20 R ald




Associacio d' Ajuda als Afectats
de Cardiopaties Infantils de
Calalunya

Plaza Sagrada Familia
ne5,22A
08013 - Barcelona
Tel.: 934 58 66 53

Www.aacic.org

ro Fibrosi
NS Quistica

Associacio Catalana de
Fibrosis Quistica

Paseo Vall d'Hebrén,
n? 208,192 2
08035 - Barcelona
Tel.: 934 27 22 28

www.fibrosiquistica.org

lns O
i

REEOLIACIE CATALANA
[ae i ieakpet GF BET]

Associacio Catalana de la
Sindrome de Rett

Calle Emili Grahit n2 2-D, 22 2

17002 - Girona
Tel.: 972 22 84 81

www.reticatalana.es

Associacio Catalana de les
Neurofibromatosis

Calle Bilbao n? 93-95, 5° 1
08005 - Barcelona
Tel.: 932 38 45 45

www.acnefi.org

r

-
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Associacio Catalana de Malalts
de Huntington

Calle Pere Vergés ( Hotel
Entitats La Pau ) n? 1, 7° 1
08020 - Barcelona
Tel.: 933 14 56 57

www.acmah.org

Centre Civic Can Taio

r'"' saocdos Parc Catalunya s/n
| 2| m Associacio Catalana de PKU i 08130 - Santa Perpetua de www.pkuatm.org
(| “:“ altres Trastors Metabolics Mogoda opku@hotmail.com
L Tel.: 637 29 37 12
647 79 87 53
. Calle Sant Sebastia n? 11
1 —— A;?n(:;?::: g: tsaj?g?ege 08800 - Vilanova i la Geltru www.acatsjogren.org/
R Tel.: 93 81563 29
' Frm.. - Gran via, 562, Pral 2a
: _‘,;'::: = | Associaci6 Catalana Pro Afectats 08011 - Barcelona Www.xarxaben.net/aco/
il — vl d' Osteogénesis Imperfecta Tel.: 93 305 62 05 : :
\ - g

93 451 55 50

Associacio d’Afectats per
Retinosis Pigmentaria a
Catalunya

Calle Sepulvedan®1, 323
(asoc)
08015 - Barcelona
Tel.: 933 2592 00 Ext. 268

www.retinosiscat.org/

Associacio d'Afectats de
Siringomielia

Travessera de Gracia, 272,
39 _ 2§
08025 - Barcelona
Tel.: 639 25 33 56

www.siringomielia.org

Associacio de Grups de Suport
de I' ELA a Catalunya

Calle Iris n? 56, Bajos
08911 - Badalona
Tel.: 620 26 96 86

£,
K "l\ Akl
ALBLEC

Associacio de Lluita contra la
Distonia a Catalunya

Calle Providéncian? 42,2 16
08024 - Barcelona
Tel.:932 1025 12

www.infodoctor.org/aldec




Associacio M3 Serveis Social

Avenida Santa Coloma,
n? 54, 421
08922 - Santa Coloma de
Gramenet
Tel.: 666 95 05 10
934 49 53 32

www.associaciosuportm3.net

Associacio Sindrome Opitz C

Calle Arquimedes n? 122,12 2
08224 - Terrassa
Tel.: 687 90 23 80

www.asopitzc.org

Budd Chiari, Sindrome de

Federacion Andaluza de
Asociaciones de Ataxias

Calle Antonio Filpo Rojas,
n? 13, Bajo Dcha.
41008 - Sevilla
Tel.: 954 41 06 56

http://www.ataxiasandalucia.org/

Coffin Lowry, Sindrome de

Calle Dr. Medina Olmos n? 32
18015 - Granada

D' Genes Asociacion de
Enfermedades Raras de Totana

C/ Estrecha, 4
30850 — Totana
Tel.: 968 42 02 87

http://www.dgenes.es/
info@dgenes.es

Enfermedad de Rubinstein Taiby

Calle Alcalde Antonio Estrella
n? 10, 22 A
37008 - Salamanca
Tel.: 696 44 49 96

Federacion de Ataxias de Espafa

Calle Covadonga n® 22, 2°
33201 - Gijon
Tel.: 985 09 71 52

www.fedaes.org

Federacion Espafiola de
Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia

Calle Pechuan
n? 14, Local 6-2
28002 Madrid
Tel.:914 1520 13

http://www.febhi.org

Federacion Espafiola de
Enfermedades Neuromusculares
(ASEM)

Calle Jordi de Sant Jordi
N 26-28, Bajos
08027 — Barcelona
Tel.: 934 51 65 44

www.asem-esp.org/
inffo@asem-esp.com

ro Fibrosi
NS Quistica

Federacion Espafiola de
Fibrosis Quistica

Calle Duque de Gaeta
n® 56, 5 14
46022 — Valencia
Tel.: 963 31 82 00

www.fibrosis.org

Federacion Espanola del
Sindrome de X Fragil

Plaza Carballon? 8, 1023
28029 — Madrid
Tel.: 917 39 80 40

www.xfragil.es




FUNDACIO

Fundacié Miquel Valls

Calle Turisme, 42-44

www.elacat.org

MIUEL VALLS - S 08370 — Calella (Barcelona) Y
(Esclerosis Lateral Amiotrofica) Tel.: 93 766 59 69 comunicacio@elacat.org
& Avenida Juan Pablo Il
e Al Fundacion Atrofia Muscular n?36,11¢B
| ™ LA ) .
o e it f Espinal 50009 — Zaragoza http://www.fundame.net/
Fund’ime / Tel.: 652 14 10 93

el © 0]
B

Fundacion Menudos Corazones

Calle Valdesangil n® 19,42 izq
28039 — Madrid
Tel.: 913 73 67 46

Www.menudoscorazones.org

=

Calle Cronista Muntaner

Fundacion Niemann Pick de n? 17,1212 f
SRR WY M N Espaﬁa 25001 - Lleida w
""" Tel.: 9732061 17
3 Calle Calixte n2 6
fh s Fundacion Sindrome Cinco P 03690 - San Vicente del www.fundacionsindrome5p.ora/
B o Menos de la C Valenciana Raspeig ’ .
' Tel.: 966 30 18 78
FUMLALIDN Calle 232 n? 98, 62 bi
HHOATE Fundacion Sindrome de Moebius 46182 — Paterna yv;/vw.moe b|_us.orq
BEMOERL Tel.: 961 32 92 03 info@moebius.org

Asociacion Espaiiola para la
Galactosemia

Calle Manlleu, 54, 4°, 22
08500 — Vic (Barcelona)
Tel.: 938 89 33 91

info@galactosemia.es

Grupo de Apoyo de
Insensibilidad a los Andrégenos

Calle C/ Providencia (hotel de
entidades de Gracia) n® 42
08024 — Barcelona
Tel.: 654 98 74 82

www.grapsia.org
grapsia@gmail.com

Jacobsen, Sindrome de

Calle Castillo Alcala de
Guadairan217,92C
41013 — Sevilla
Tel.: 954 62 57 47

Mc Leod, Sindrome de

Calle Curras (Barreiro) n® 24
36214 — Vigo

Persona Rigida, Sindrome de la

Calle Joaquin Belén n® 6,4° C
35013 - Las Palmas de Gran
Canaria
Tel.: 928 25 33 64

http://www.personarigida.mforos.com/

RETINA COMUNIDAD VALENCIANA

Retina Comunidad Valenciana.
Asociacion de Afectados por
Retinosis Pigmentaria

Avenida Barén de Carcer,
n?48,7-J
46001 — Alicante
Tel.: 963 51 17 35

www.retinacv.com
valenciarp@terra.es




=

Sense Barreres de Petrer

Calle Alicante n? 16, Bajo
03610 - Petrel/Petrer
Tel.: 966 31 28 38

www.sensebarreres.es

Sindrome de Gorlin

Calle Nucleo Santa Justa
ne6, 1¢B
41008 — Sevilla
Tel.: 954 06 20 20

Suprarrenalectomia Bilateral

Calle Tinamus, n? 22, 6° A
28019 — Madrid
Tel.: 915697273

7 ) €
)
L) L

Rubinstein Taybi
Argentina

Asociacion Sindrome
Rubinstein-Taybi Argentina

http://www.rubinsteintaybi.com.ar/inde

x.html
info@rubinsteintaybi.com.ar

Asociacion Sindrome de
Cowden-Galicia

Calle Médico Duran 15-4¢
15005 A Corufa
Tel: 663 133 183

scowdengalicia@gmail.com

Asociacion

e Galega /‘R \
i
| S

Asociacion Gallega de Ataxia
(AGA)
Centro Municipal Asociativo
“Domingo Garcia Sabell”

Plaza Esteban Lareo,
Blg. 17, Sétano.
15008 A Coruia.

Tel.: 981 24 09 85
636 77 96 82 y 655 89 01 90

ataxias.galicia@gmail.com
marpg80@yahoo.es
jcasabiellpintos@yahoo.es

Federacion Gallega de
Enfermedades Raras y crénicas
(FEGEREC)

http://fegerec.blogspot.com/
HispAtaxia@yahoogroups.com

ASEM Cataluia

Montsec, 20-22
08030 Barcelona
Tel.: 93 274 49 83
Fax: 93 274 13 92

www.asemcatalunya.com
asemcatalunya@telefonica.net

Fundacion Isabel Gemio

epm@fundacionisabelgemio.com

Asociacion Sindrome Sjogren de
Cataluiia

Tel.: 93 453 73 37

www.acatsjogren.org

Asociacion Espanola Sindrome
de Sotos

Calle Isaac Peral, 8,
Blg. 2,3°B
28660 Boadilla del Monte
(Madrid)

sotosasociacion@hotmail.com
http://www.asociacionsotos.org/

www.amerenfermedadesraras.gs

Asociacion Molinense de
Enfermedades Raras (AMER)

Calle Mayor, 169 Bajo
30500 - Molina de Segura
(Murcia)

Tel.: 627 275 147

www.amer.enfermedadesraras.es
amer.molinadesegura@gmail.com

e
=

4
ACMEIM

Asociacion Castellano-Manchega
de Errores Innatos del
Metabolismo
(ACMEIN)

Calle Alvarez de Castro s/n
Casa de las Asociaciones
Campo de Criptana
Tel.: 926 58 95 77

castillalamancha@metabolicos.es
http://metabolicoscm.blogspot.com/




Asociacion Sindrome de Williams

de Cantabria

B2 Aviche, 79-A 39012
Monte — Santander

info@sindromewilliamscantabria.org

http://www.sindromewilliamscantabria

.org/

i s s ADELPRISE. Asociacién de Calle Pintor adelprise@yahoo.es
3d9|pFL$E:3 Afectados de Linfedema Primario Vicente Abreu, 7 - bajo
- y Secundario 01008 - Vitoria-Gasteiz http://www.adelprise.org/es/
gy

Asociacion Sindrome Cowden
Galicia

Médico Duran, 15-4¢
15005 - A Corufna
Tel.: 663 133 183

scowdengalicia@gmail.com

Asociacion Espanola de Familias

afectadas por Lipofuscinosis
(AEFAL)

Tel: 941 427 429
654 462 485

http://aefal.org/index.php
familias@aefal.org

Asociacion de Atrofia del Nervio

Optico de Leber (ASANOL)

Calle Betis, 1, 1° B
41010 - Sevilla (Espafa)
Tel.: 95 433 26 66

info@asanol.com
http://www.asanol.com/

Asociacién Espaiiola de
Malformaciones Anorrectales y
Enfermedad de Hirschsprung
(AEMAREH)

Tel.: 902 353 646

http://aemar.org/
asociacion@aemar.org

Asociacioén Purpura
Trombocitopénica Idiopatica
Espafiola
“Corazones Purpuras” (APTIE)

C/ Cerro de los Alcaldes
Edif. 5°, Bloque B, P*1 B
44003 - Teruel
Tel.: 690 128 213

www.aptie.org
aptiecorazonespurpuras@gmail.com

Asociacion Espanola del
Sindrome de Wolf-Hirschhorn
(AESWH)

C/ Inmaculada, 17
28909 Getafe (Madrid)
Tel.: 650.78.33.51 /
625.33.59.98

http://www.aes-wolf-hirschhorn.es/
aeswh@hotmail.com

ARRAN
A

Associacio Junts en Accio

C/ Major, 110 08810
Sant Pere de Ribes - Garraf
(Barcelona)

Tel.: 600 50 15 63
93 893 25 56

http://www.juntsenaccio.org/
juntsenaccio@juntsenaccio.org

Fundacion Sindrome de West

Plaza Mayor, 1
28229 Villanueva del Pardillo
Madrid




