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LETTRE D INFORMATION
Madame, Monsieur,
Votre médecin vous a proposé (ou a proposé à votre enfant) de participer de façon volontaire à une étude permettant de suivre l’évolution de la Maladie de Gaucher dont vous (ou votre enfant) êtes atteint (« registre de la Maladie de Gaucher »). Vous avez déjà dû signer un consentement pour la participation à ce registre.
Certains éléments ont été modifiés par rapport à la lettre d’information initiale : 

- la saisie des données contenues dans votre dossier médical (ou dans celui de votre enfant), est assurée par un organisme spécialisé, tenu au secret professionnel, et n’ayant accès qu’à des informations anonymisées (initiales du nom et du prénom).
- Les données, ainsi recueillies seront analysées au sein du laboratoire de biostatistiques du Pr France Mentré (INSERM U738). Seules des données totalement anonymisées seront alors transmises à ce laboratoire (seul un numéro unique et secret permettra d’identifier les données).
Il s’agit uniquement d’une lettre d’information. Aucune modification de la prise en charge n’en découle.
Si vous vous opposiez à ces modifications, vous pouvez le notifier au médecin s’occupant de vous ou au Dr Nadia Belmatoug, coordinatrice du Centre de Référence des Maladies Lysosomales qui coordonne le registre.

   Docteur Nadia BELMATOUG







CENTRE DE RÉFÉRENCES DES MALADIES LYSOSOMALES


Dr Nadia BELMATOUG 


Service de Médecine Interne 


Hôpital Beaujon 


100  Bd Général Leclerc 


92110 CLICHY 


� HYPERLINK "mailto:nadia.belmatoug@bjn.aphp.fr" ��nadia.belmatoug@bjn.aphp.fr�





Secrétariat : 


Samira ZEBICHE (Beaujon)


Tel. : 01 40 87 52 86


Fax : 01 40 87 44 34


� HYPERLINK "mailto:samira.zebiche@bjn.aphp.fr" ��samira.zebiche@bjn.aphp.fr�


Solange MERY (Jean Verdier)


Tel. : 01 48 02 63 26


Fax : 01 48 02 63 61


� HYPERLINK "mailto:solange.mery@jvr.aphp.fr" ��solange.mery@jvr.aphp.fr�








Site Beaujon : 


Maladie de Gaucher


Dr Nadia BELMATOUG 


ARC : Djazia HERAOUI 


IDE : Sabrina MAMINE 


Psychologue : Gaelle ROIG





Site Bichat 


Maladie de Fabry 


Dr Olivier LIDOVE 


Service de Médecine Interne 


Tel. : 01 40 25 87 03





Site Cochin 


Laboratoire de diagnostic 


Dr Catherine CAILLAUD 


Tel. : 01 58 41 16 13 


Consultation de Génétique 


Dr Géraldine VIOT 


Tel. : 01.58.41.20.51





Site Jean Verdier 


Maladie de Gaucher 


Dr Jérôme STIRNEMANN 


Service de Médecine Interne 


Tel. : 01 48 02 63 26





Site Pitié Salpétrière 


Maladies Lysosomales à expression neurologique chez l’adulte


Fédération de Neurologie 


Dr Nicole BAUMANN 


Tel. : 01 42 16 21 55


Dr Frédéric SEDEL


Tel. : 01 42 16 17 52





Site Trousseau 


Maladies Lysosomales chez l’enfant


Service de Neuropédiatrie 


Pr Thierry BILLETTE 


Tel. : 01 44 73 60 19


Dr Bénédicte HERON 


Tel. : 01 44 73 74 36
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