
  

SSYYMMPPOOSSIIUUMM  
  

WWeeeessggeenneeeessmmiiddddeelleenn  iinn  BBeellggiiëë  
LLeess  MMééddiiccaammeennttss  OOrrpphheelliinnss  eenn  BBeellggiiqquuee  

  

In aanwezigheid van HKH Prinses Astrid 
En présence de SAR la Princesse Astrid 

  
  
  

77  ddeecceemmbbeerr//DDéécceemmbbrree  22000066  
FFeeddeerraaaall  PPaarrlleemmeenntt  FFééddéérraall  --  CCoonnggrreesszzaaaall//SSaallllee  ddeess  CCoonnggrrèèss  

LLeeuuvveennsseewweegg  2211//RRuuee  ddee  LLoouuvvaaiinn  2211  --  11000000  BBrruusssseell//11000000  BBrruuxxeelllleess  
  
  

VVoooorrzziitttteerrss//PPrrééssiiddeennttss  Jean-Jacques Cassiman, KULeuven   
         Claude Sterckx, Président LUSS 
  
  

88..0000hh  --  88..3300hh  RReeggiissttrraattiiee//IInnssccrriippttiioonn  --    kkooffffiiee//ccaafféé  
  
Mogen wij u verzoeken vóór 8u45 in de zaal aanwezig te zijn. 
Il est demandé aux invités de bien vouloir occuper leur place avant 8h45. 

  
  
99..1100hh        WWeellkkoomm//BBiieennvveennuuee  Herman De Croo, Voorzitter van de Belgische Kamer van 
  Volksvertegenwoordigers/Président de la Chambre des 

Représentants de Belgique 
   
  IInnlleeiiddiinngg//IInnttrroodduuccttiioonn  
  Jean-Jacques Cassiman, KULeuven  
      

LLeess  PPaattiieennttss,,  aaiigguuiilllloonn  ppoouurr  llaa  rreecchheerrcchhee  
Claude Sterckx, Président LUSS  

    
99..3300hh  --  1100..3300hh      DDee  EEuurrooppeessee  ccoonntteexxtt//LLee  ccoonntteexxttee  EEuurrooppééeenn    
  

  99..3300  ––    99..5500hh    LLee  ccoonntteexxttee  EEuurrooppééeenn  ddeeppuuiiss  llee  vvoottee  dduu  rrèègglleemmeenntt  EEuurrooppééeenn    
André Lhoir, Service Public Fédéral Santé Publique, membre de la 
commission COMP (EMEA)  

    
  99..5500  ––    1100..1100hh    DDee  NNeeddeerrllaannddssee  SSttuuuurrggrrooeepp  vvoooorr  WWeeeessggeenneeeessmmiiddddeelleenn      

              Bert Leufkens, Utrecht Instituut voor Farmaceutische wetenschappen, 
Voorzitter van de Nederlandse Stuurgroep voor Weesgeneesmiddelen 

  
1100..1100  ––  1100..3300hh    LLeess  mmaallaaddiieess  rraarreess  eenn  FFrraannccee        

Ségolène Aymé, directeur Orphanet 
  

1100..3300  --  1111..0000hh    kkooffffiiee//ccaafféé  
  



  
1111..0000hh  --  1133..0000hh    DDee  BBeellggiisscchhee  ssiittuuaattiiee//LLaa  ssiittuuaattiioonn  eenn  BBeellggiiqquuee  
  
MMooddeerraattoorreenn//MMooddéérraatteeuurrss    Peter Raeymaekers 
    Karin Rondia 
  

1111..0000  --  1111..1100hh    BBiijjddrraaggee  vvaann  eenn  pprroobblleemmeenn  vvoooorr  ddee  iinndduussttrriiee  
Erik Tambuyzer, Managing Director Genzyme Belgium & Senior Vice 
President Corporate Affairs Europe Genzyme Corp.  
  

1111..1100  --  1111..3300hh    GGeettuuiiggeenniisssseenn  vvaann  ttwweeee  ppaattiieenntteenn//TTéémmooiiggnnaaggeess  ddee  ddeeuuxx  ppaattiieennttss  
Mathieu Pauly, geboren met de ziekte van Fabry 
 
Grégory Fleury, né avec la mucoviscidose 

  
1111..3300  --  1111..4400hh    CCoonnttrriibbuuttiioonnss  ddee  llaa  rreecchheerrcchhee  aaccaaddéémmiiqquuee  

Marc Abramowicz, Hôpital Erasme –  ULB - Chef de la Clinique de 
Génétique Médicale 

  
1111..4400  --  1111..5500hh    DDee  cclliinniiccuuss  eenn  ddee  zzeellddzzaammee  zziieekktteenn  

François Eyskens, Z.N.A.-Kon. Paola Kinderziekenhuis en UZ-Antwerpen 
  

1111..5500  --  1122..0000hh  DDee  tteerruuggbbeettaalliinngg  vvaann  WWeeeessggeenneeeessmmiiddddeelleenn  iinn  BBeellggiiëë    
Marc Bogaert, Voorzitter College v Geneesheren voor 
Weesgeneesmiddelen binnen de DGV, RIZIV/INAMI 
  

1122..0000  --  1122..1100hh    VVoooorrsstteelllleenn  vvoooorr  hheett  FFeeddeerraaaall  PPaarrlleemmeenntt    
  Yolande Avontroodt, Volksvertegenwoordiger  
  

1122..1100  --  1133..0000hh    DDeebbaatt  mmeett  aallllee  sspprreekkeerrss  //DDéébbaatt  aavveecc  ttoouuss  lleess  oorraatteeuurrss  
    
    
  
CCoonncclluussiieess//CCoonncclluussiioonnss    Jean-Jacques Cassiman 
  

  
     
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Informatie/Informations:  
Secretariaat/Secrétariat  Prof. J.-J. Cassiman 
Tel : +32 16 345 860  
Email : iris.rens@med.kuleuven.be  
  
OOrrggaanniizzeerreenndd  ccoommiittéé//CCoommiittéé  oorrggaanniissaatteeuurr  
  

MMaarrcc  AAbbrraammoowwiicczz,,  YYoollaannddee  AAvvoonnttrrooooddtt,,  MMaarrcc  BBooggaaeerrtt,,  VViinncceenntt  BBoouurrss,,  JJeeaann--JJaaccqquueess  CCaassssiimmaann,,  LLuutt  DDee  BBaaeerree,,    
VVeerraa  DDee  GGrrooooff,,  TTiimm  DDee  KKeeggeell,,  FFrraannççooiiss  EEyysskkeennss,,  AAnnddrréé  LLhhooiirr,,  LLeeoo  NNeeeellss,,  CCllaauuddee  SStteerrcckkxx,,  FFrraannççooiiss  SSuummkkaayy,,    
EErriikk  TTaammbbuuyyzzeerr,,  TThhiieerrrryy  VVeelluu,,  VVllaaaammss  PPaattiiëënntteennppllaattffoorrmm  vvzzww  
  




