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Journées organisées par les membres du CETG tous les deux ans
- Une journée dédiée aux soignants
- Une journée dédiée aux patients

Journées 2017 bénéficient d’un soutien financier de :

et

Introduction



Journée dédiée aux patients :

Journée d’échanges entre les patients, leurs proches et 
les soignants et l’association de patients.
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Président : Pr Marc BERGER
Vice Président Adultes : Dr Nadia BELMATOUG

Vice Président Pédiatrie : Dr Anaïs BRASSIER

Dr Leonardo Astudillo, Pr Soumeya Bekri, Mme Monia Bengherbia, Mme Juliette Berger, Pr Thierry Billette de Villemeur, Dr

Christine Broissand, Dr Catherine Caillaud, Dr Bérengère Cador, Dr Fabrice Camou, Dr Florence Dalbies, Dr Dries 
Dobbelaere, Dr Roseline Froissart, Dr Francis Gaches, Mme Delphine Genevaz, Dr Vanessa Leguy-Seguin, Pr Thierry Levade, 
Dr Catherine Marcel, Dr Agathe Masseau, Dr David Petrover, Dr Samia Pichard, Pr Christian Rose, Dr Christine Serratrice, Dr

Jérôme Stirnemann, Dr Laure Swiader, Mme Karima Yousfi.

Mme Samira Zebiche (secrétaire)

Groupe national multi-disciplinaire d’experts de la maladie de Gaucher + Association VML
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Programme type :
-Dossiers patients (si entre 2 réunions, contact avec un des experts ou à samira
→transmission à 3 ou 4 collègues pour avis )
- Actualités
- Point sur les projets CETG ou de recherche en cours
Rq : 2015: réactualisation PNDS

Activités du CETG – Les réunions

5-6 réunions / an
+ réunions téléphoniques



5-6 réunions / an
+ réunions téléphoniques

Activités du CETG – Les actions

Actions de diffusion des connaissances : Journées du CETG
Journée pour les soignants
Journée pour les patients
Publications, communications dans les congrés



5-6 réunions / an
+ réunions téléphoniques

Activités du CETG – Gestion cohorte française MG

Actions de diffusion des connaissances : Journées du CETG
Journée pour les soignants
Journée pour les patients

Les « outils » importants pour suivre la cohorte des patients français: 
▪ Registre Français de la maladie de Gaucher
▪ Collection biologique nationale de la maladie de Gaucher : Etude 

LOngitudinale de Déterminants Intrinsèques et Extrinsèques de la 
Maladie de Gaucher (ELODIE-MG).



Activités du CETG – Recherche & MG

Priorisation des projets de recherche (cf dernière session)

5-6 réunions / an
+ réunions téléphoniques

Actions de diffusion des connaissances : Journées du CETG
Journée pour les soignants
Journée pour les patients

Les « outils » : 
▪ Registre Français de la maladie de Gaucher
▪ Collection  ELODIE-MG






