
Maladie de Fabry

Patient, conjoint, membre de la famille
ou de l�entourage, mØdecin, professionnel
de santØ, acteur social...

Ne restez plus seul face à la maladie...
... Venez Øchanger avec d�autres patients

17 MAI 2008
HÔTEL HOLIDAY INN - 20, place de Bordeaux - STRASBOURG

3Łme Rencontre des Patients Fabry

COUPON-RÉPONSE
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� Nom :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � PrØnom : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� Adresse :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

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

� Pays :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 
� TØl :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � Mobile : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� E-mail :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

BULLETIN D�INSCRIPTION À LA RÉUNION DU 17 MAI 2008

POUR PARTICIPER :
Retournez le coupon-rØponse par courrier affranchi avant le 21 avril 2008

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 kilomŁtres voiture et les trajets en classe Øconomique 2Łme classe.
- Remboursement des kilomŁtres : 30 centimes du km.

Je dØsire assister à la 3Łme Rencontre des Patients Fabry
(Participation gratuite pour les patients)
- Nombre de participants : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

- Participant 1 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - PrØnom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Participant 2 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - PrØnom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Participant 3 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - PrØnom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Nombre de chambres d�hôtel :            0            1            2
- PrØsence au dØjeuner du samedi 17 mai 2008

Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- PrØsence au dîner de clôture du samedi 17 mai 2008
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- Visite de Strasbourg en bateau-mouche le dimanche matin
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- PrØsence au dØjeuner du dimanche 18 mai 2008
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- RØgime particulier à prØciser       Oui        Non

Je ne dØsire pas assister à la 3Łme Rencontre des Patients Fabry
A rØception de ce coupon-rØponse, nous vous ferons parvenir une fiche d�inscription à complØter
concernant les informations de chaque participant, les spØcificitØs de rØgime alimentaire etc...



Une association pour
les patients

3Łme Rencontre des Patients Fabry
17 MAI 2008 - HÔTEL HOLIDAY INN - STRASBOURG

LES 8 MISSIONS DE L�AMPF
1. Informer sur le progrŁs des

connaissances sur la maladie : Øvolution
des atteintes, des thØrapeutiques.

2. Apporter des rØponses validØes
par un ComitØ Scientifique.

3. CrØer un lien amical entre
les membres de l�Association.

4. Apporter une Øcoute,
permettre d�Øchanger des informations,
apporter un soutien moral.

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

6. Promouvoir des travaux
de recherche en coopØration avec
le corps mØdical sur la maladie de Fabry
et en diffuser les rØsultats.

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

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

L�Association des Patients de la Maladie de Fabry
(APMF) est la premiŁre Association française exclusivement
dØdiØe aux patients de la maladie de Fabry.
Cette Association loi 1901 regroupe des patients et des personnes
impliquØes dans la maladie de Fabry
(familles, conjoints, professionnels de santØ...).
L�APMF s�est constituØe en aoßt 2005 autour d�un groupe
de patients de la maladie de Fabry et de professionnels de santØ
spØcialistes de la maladie de Fabry.
Un ComitØ Scientifique contribue à diffuser les connaissances
actualisØes sur la maladie de Fabry, à informer sur les progrŁs
thØrapeutiques et à veiller au respect d�une vision rigoureuse et
scientifique pour toute action entreprise.

BUREAU DE L�APMF
� PrØsidente : Mme Nathalie TRICLIN
� Vice-PrØsident : Guy BAUDILLON-BARBAZANT
� Vice-PrØsidente : Mlle Alexandra VIORNEY
� TrØsoriŁre : Mme Martine THIBAULT
� Vice-TrØsorier : M. Patrick CONSEIL

COMITÉ SCIENTIFIQUE DE L�APMF
� Co-PrØsidents : Pr Roland JAUSSAUD, Dr Olivier LIDOVE
� Membres : Mme Michelle AKESBI, Pr Gabriel CHOUKROUN

Pr Michel TSIMARATOS

LE SAMEDI 17 MAI 2008
LA 3Łme RENCONTRE DES PATIENTS FABRY À STRASBOURG

� Cette journØe a pour principal objectif de permettre aux patients français atteints de la maladie de Fabry
de se rencontrer, de mieux se connaître et d�Øchanger leurs expØriences et leur vØcu.

� Les membres du ComitØ Scientifique de l�APMF prØsenteront au cours de cette rØunion une mise
à jour des connaissances sur la maladie de Fabry et rØpondront à toutes les questions sur la maladie et sa prise
en charge.

� Des patients viendront tØmoigner de leur expØrience personnelle : de l�annonce du diagnostic à la mise en place
du traitement à domicile.

SAMEDI 17 MAI 2008

� 9h30 Conseil d�Administration
Uniquement rØservØ aux membres du bureau et au comitØ scientifique

� 11h00 AssemblØe GØnØrale
Pour les adhØrents

� 12h00 DØjeuner

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

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

MODÉRATEUR
1) Atteintes O.R.L. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 
2) DØsir d�enfants & Fabry. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Dr VIOT
3) Traitements . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Dr BEKRI
4) Aspects psychologiques . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Michelle AKESBI
5) Greffes . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Pr CHOUKROUN

� 14h00 Travail sur les 5 thŁmes

� 15h15 Pose

� 15h30 Restitution des diffØrentes rØflexions

� 16h45 Questions diverses

� 17h30 Conclusion ....................................................................... Nathalie TRICLIN

� 18h00 Fin de rØunion

� 20h00 SoirØe de clôture

DIMANCHE 18 MAI 2008

� 9h15    Rassemblement
dans le hall de l�hôtel

� 10h00 Visite de la ville
en bateau-mouche

� 12h30 DØjeuner

HÔTEL HOLIDAY INN
20, place de Bordeaux
67000 STRASBOURG

TØl. +33(0)3 88 37 80 00

Site APMF : www.apmf-fabry.org

POUR CONTACTER L�APMF
� Par courrier postal :

Mme Nathalie TRICLIN
9, rue de la Gare - 08160 VENDRESSE

� Par e-mail :
nathalie.triclin@apmf-fabry.org

� Par fax : +(33)3 51 12 22 06


