INFORMATION GENETIQUE
DE LA PARENTELE
DANS LES MALADIES RARES

Composition des 3 colleges

Composition du collége « Professionnels de santé »

Généticiens Conseillers en génétique  Psychologues
Perrine Malzac * Amandine Boureau Wirth Brigitte Jarret
Karine Nguyen Audrey Mallet Julie Lesueur
Laurent Pasquier Valérie Pelletier Eva Toussaint
Cécile Rouzier Cécile Zordan

Composition du collége « Sciences Humaines et sociales » (« SHS »)

Philosophes Ethique Médicale Psychiatre
Catherine Dekeuwerr Sandrine de Montgolfier * Khadija Lalhou-Laforét
Laetitia Marcucci Sophie Julia

Sociologues Juristes Animation |GPrare
Catherine Bourgain Annagrazia Altavilla Frangois Faurisson *
Benjamin Derbez Valérie Sebbag-Depadt Bérengére Saliba-Serre

Composition du collége « Associations de patients »

Associations (pathologies associées) Représentants associatifs

AFAF (ataxie de Friedreich) Claudie Baleydier

VLM (mucoviscidose) Paola De Carli

ASTB (sclérose tubéreuse de Bourneville) Christelle Delbergue

Valentin APAC (anomalies chromosomiques) Véronique Dujardi et Isabelle Marchetti

Groupe d’intérét maladie de Steinert de I’AFM- Alain Geille et Michel Bonnaire

Téléthon

ASG (syndrome de Gilbert) Julien Klein

CMT-France (maladie de Charcot-Marie-Tooth) Martine Libany *

Huntington France (maladie de Huntington) Roger Picard

FFAMH (hémochromatose) Brigitte Pineau

CSC (syndromes cérébelleux) Raymond Souqui et Sylvain Leveille
AFH (hémophilies) Jean-Marc Tassain et Maryse Dien
Amis-FSH (myopathie Facio-Scapulo-Huméral) Vincent Tronel

Tous Chercheurs / Animation IGPrare Marion Mathieu *

* : animateur ou animatrices du college





