
Maladie de Fabry

Patient, conjoint, membre de la famille
ou de l•entourage, médecin, professionnel
de santé, acteur social...

Ne restez plus seul face 
à la maladie...

... Venez échanger 
avec d•autres patients

5 JUIN 2010
HÔTEL BEST WESTERN CHARLEMAGNE - 69002 LYON - TÉL 04 72 77 70 00

5ème Rencontre des Patients Fabry

COUPON -R ÉPONSE
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� Nom :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � Prénom : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 
� Adresse :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� Code Postal :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � Ville :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 
� Pays :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� Tél :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � Mobile : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 
� E-mail :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

BULLETIN D•INSCRIPTION À LA RÉUNION DU 5 JUIN 2010

POUR PARTICIPER :
Retournez le coupon-réponse par courrier affranchi avant le 26 avril 2010

à l•APMF - 9, rue de la Gare - 08160 VENDRESSE

- Les transports sont inclus dans l•invitation pour les patients.
Ne seront pris en compte que les kilomètres voiture et les trajets en classe économique 2 ème classe.

- Remboursement des kilomètres : 30 centimes du km.

Je désire assister à la 5ème Rencontre des Patients Fabry
(Participation gratuite pour les patients)

- Nombre de participants :- - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

- Participant 1 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - Prénom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Participant 2 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - Prénom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Participant 3 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - Prénom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Nombre de chambres d•hôtel :            0            1            2

- Présence au déjeuner du samedi 5 juin 2010
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- Présence au dîner de clôture du samedi 5 juin 2010
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- Présence au déjeuner du dimanche 6 juin 2010
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- Régime particulier à préciser       Oui        Non

Je ne désire pas assister à la 5ème Rencontre des Patients Fabry
A réception de ce coupon-réponse, nous vous ferons parvenir une fiche d•inscription à compléter
concernant les informations de chaque participant, les spécificités de régime alimentaire etc...

Hôtel Best Western Charlemagne
23, cours Charlemagne - 69002 LYON

Tél. : 04 72 77 70 00

M BUS RER T

Situé à 100 mètres de l'hôtel au cœur de la ville
Tramway T1, arrêt Suchet

Navette aéroport arrêt gare de Lyon Part-Dieu
Tramway T1, arrêt Suchet



Une association pour
les patients

LES 8 MISSIONS DE L•AMPF
1. Informer sur le progrès des

connaissances sur la maladie : évolution
des atteintes, des thérapeutiques.

2. Apporter des réponses validées
par un Comité Scientifique.

3. Créer un lien amical entre
les membres de l•Association.

4. Apporter une écoute,
permettre d•échanger des informations,
apporter un soutien moral.

5. Agir auprès des pouvoirs publics
et des services sociaux pour la sauvegarde
des intérêts des patients de la maladie
de Fabry.

6. Promouvoir des travaux
de recherche en coopération avec
le corps médical sur la maladie de Fabry
et en diffuser les résultats.

7. Promouvoir la connaissance
de la maladie de Fabry par des
relations avec les médias.

8. Coopérer avec les autres
associations de patients concernant
la maladie de Fabry, les maladies
lysosomales et génétiques.

L•Association des Patients de la Maladie de Fabry
(APMF) est la première Association française exclusivement
dédiée aux patients de la maladie de Fabry.
Cette Association loi 1901 regroupe des patients et des personnes
impliquées dans la maladie de Fabry
(familles, conjoints, professionnels de santé...).
L•APMF s•est constituée en août 2005 autour d•un groupe
de patients de la maladie de Fabry et de professionnels de santé
spécialistes de la maladie de Fabry.
Un Comité Scientifique contribue à diffuser les connaissances
actualisées sur la maladie de Fabry, à informer sur les progrès
thérapeutiques et à veiller au respect d•une vision rigoureuse et
scientifique pour toute action entreprise.

A JOINDRE AVEC VOTRE BULLETIN D•INSCRIPTION

Nous vous demandons une caution d•un montant de 50 euros par adulte
(pas de caution pour les enfants en dessous de 18 ans). 

Celle-ci ne sera pas encaissée et vous sera rendue le jour de la réunion. 
Elle ne sera encaissée qu•en cas d•absence injustifiée.

SAMEDI 5 JUIN 2010

� 10h00 Assemblée Générale

� 11h30 Bienvenue aux nouveaux membres

� 12h00 Déjeuner

� 13h30 Introduction - Bienvenue . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Nathalie TRICLIN

� 13h40 Présentation des Ateliers . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Guy BAUDILLON-BARBAZANT

MODÉRATEUR
1) Traitements et perspectives thérapeutiques. . . Professeur Dominique GERMAIN
2) Atteinte cardiaque et prise en charge . . . . . . . . . Professeur Roland JAUSSAUD
3) Ressentit du patient et de son entourage . . Michèle AKESBI
4) Atelier ADOS . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Professeur Michel TSIMARATOS

Docteur Géraldine VIOT
� 14h00 Travail par atelier

� 15h15 Pause

� 15h45 Restitution des différentes réflexions

� 16h45 Intervention sexologie : ................................Docteur François RAMSEYER

� 17h30 Témoignage : Heureux....

� 17h40 Questions diverses

� 18h00 Fin de réunion

DIMANCHE 6 JUIN 2010

    Petit Déjeuner

� 10h00 Promenade dans Lyon

� 12h00 Déjeuner

Site APMF : www.apmf-fabry.org


