
Maladies 
lysosomales
et nouveautés 
thérapeutiques 2006-2007
Avec la participation (sous réserve) 
du Dr William SLY 
Department of Biochemistry 
and Molecular Biology 
St. Louis University School of Medicine (USA) 

&
Maladie de Fabry
et bénéfices cliniques 
de 2 à 3 années de traitement
Avec la participation 
du Dr Gregory PASTORES  
Neurogenetics Laboratory Department 
of Neurology and Pediatrics
New York University Medical Center (USA)

JEUDI 8 SEPTEMBRE 2005
DE 14 H 00 À 17 H 30
Pyramide du Louvre

Le Comité National France FOS 
a le plaisir de vous inviter au 

1ER MEETING FRANCE
En présence du Dr Atul MEHTA 

(Royal Free Hospital de Londres). Membre du Comité Exécutif FOS

ACTUALITÉS HOSPITALIÈRES 
INTERDISCIPLINAIRES

invitation
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PLAN DU LOUVRE

Sous la Pyramide du Louvre
Salon du Restaurant Le Grand Louvre
Accès par la pyramide
Tél (+33) 1 01 40 20 53 63
Métro : Louvre-Rivoli ou Palais Royal 

Laboratoire TKT Europe 
13 rue Camille Desmoulins 92441 Issy-les-Moulineaux 
Tél : + 33 1 58 04 23 24 / 25 00   Fax : + 33 1 58 04 26 33 

Æ
Une hôtesse 
TKT EUROPE 

vous accueillera 
à l'entrée 

de la Pyramide



· MALADIE 
DE HUNTER

· MALADIE 
DE POMPE

· MALADIE 
DE GAUCHER

MALADIE‡
DE SCHINDLER

MALADIE‡
DE NIEMANN-PICK

MALADIE DE‡
MAROTEAUX-

LAMY

· 12h00-14h00 : ACCUEIL - VISITE VIP DE LA NOUVELLE SALLE DES ÉTATS, 
PRÉSENTANT LA JOCONDE

· 14h00-15h00 : MALADIES LYSOSOMALES 
et nouveautés thérapeutiques 2006-2007 

Chairmen: Dr A. MEHTA, Pr S. ARACTINGI, Dr S. BEKRI

Introduction Pr R. JAUSSAUD & Dr O. LIDOVE
Epidémiologie et modalités de prise en charge en France des différentes mala-
dies lysosomales Pr R. JAUSSAUD & Dr O. LIDOVE 
Sémiologie actualisée des maladies lysosomales 
Etudes de Phase 3 et Phase 4 dans les maladies lysosomales Dr W. SLY* (sous réserve)

· 15h00- 15h15 : PAUSE

· 15h15- 17h30 : MALADIE DE FABRY 
et bénéfices cliniques de 2 à 3 années de traitement  

Chairmen: Dr A. MEHTA, Dr S. BEKRI, Pr R. JAUSSAUD

De la physiopathologie de la maladie de Fabry au traitement enzymatique 
substitutif d’origine humaine Dr G. PASTORES* 
Les 700 patients européens de FOS : la plus vaste cohorte dans la maladie de Fabry 
Modalités de fonctionnement de FOS, Comités Scientifiques et Données 
épidémiologiques  Dr A. MEHTA* 
Les patients français de FOS en 2005 : 10 % de la cohorte FOS  
Analyse d’un succès lié à une prise en charge locale des patients Pr R. JAUSSAUD
Mises au point cliniques actualisées à partir des données FOS : 
- Données cliniques
- Résultats d’efficacité du traitement et bénéfices observés dans chaque organe 

avec un recul de 3 à 4 années  
• L’atteinte rénale  Pr G. CHOUKROUN & Pr B. KNEBELMANN
• L’atteinte cardiaque  Dr A. LINHART 
• L’atteinte neuro-vasculaire  Dr C. GOIZET
• L’atteinte dermatologique  Pr S. ARACTINGI & Dr M. RYBOJAD
• La tolérance du traitement  Pr R. JAUSSAUD
• Mise au point sur les femmes  Dr A. KHAU VAN KIEN
• Mise au point sur les enfants  Pr M. TSIMARATOS
Conclusion Pr R. JAUSSAUD & Dr O. LIDOVE

MALADIES LYSOSOMALES

&MALADIE DE FABRY
Une meilleure connaissance de la maladie 
et du traitement grâce à FOS

Fabry Outcome Survey 
Plus de 700 patients
Une base de données évolutive qui permet 
de répondre aux questions des cliniciens 

LES MEMBRES 
DU COMITÉ NATIONAL

FRANCE FOS
Pr S. ARACTINGI

Dermatologie, Paris
Dr S. BEKRI

Biochimie, Nice
Pr G. CHOUKROUN

Néphrologie, Amiens
Dr C. GOIZET 

Neuro-génétique, Bordeaux
Pr R. JAUSSAUD 

Médecine Interne, Reims
Dr A. KHAU VAN KIEN

Médecine Interne
Montpellier

Pr B. KNEBELMANN
Néphrologie, Paris 

Pr D. LACOMBE
Génétique, Bordeaux

Dr O. LIDOVE
Médecine Interne, Paris

Dr M. RYBOJAD
Dermatologie, Paris
Pr M. TSIMARATOS

Néphro-pédiatrie, Marseille

* Traduction simultanée

JEUDI 8 SEPTEMBRE 2005
Sous la Pyramide du Louvre
Salon du Restaurant Le Grand Louvre
Tél (+33) 1 01 40 20 53 63
Accès par la pyramide


