
Dernière chance : Inscrivez-vous avant le 8 mars à la Journée Fabry ! 
Un événement gratuit pour les patients, les familles et les professionnels de santé 
 
Le samedi 28 mars 2026, MetabERN (le Réseau Européen de Référence pour les maladies 
métaboliques héréditaires) organise la Journée de la maladie de Fabry à Bruxelles. Cet événement 
est une occasion unique pour les patients, les proches, les soignants et toute personne intéressée 
d’approfondir leurs connaissances sur la maladie de Fabry, d’échanger avec des experts 
internationaux et de découvrir des outils pratiques pour mieux vivre au quotidien. 
 
Au programme : 
La Journée Fabry est conçue pour informer, échanger et outiller les participants et vous propose :  
1. Des conférences par des experts internationaux 
Écoutez les interventions de spécialistes renommés, dont : 

• Dr Uma Ramaswami (Royal Free Hospital, Londres) 
• Dr Ilkka Kantola (Hôpital Universitaire de Turku, Finlande) 
• Dr Guy Hans (UZ Anvers, Belgique) 
• Dr Bernard Paelinck (UZ Anvers, Belgique) 
• Dr Valentine Gillion (Cliniques universitaires Saint-Luc, Bruxelles) 

Ils partageront leur vision de la maladie de Fabry, en abordant les derniers avancées en matière de 
la  surveillance des patients,  les problèmes cardiaques et reinaux, et les traitements à domicile.  
Ces sessions offrent des informations pratiques pour les patients et les soignants, avec un temps 
dédié aux questions et aux échanges. 
2. Découverte d’outils pratiques  
3. Des ateliers pratiques 

• Découvrez le jeu de société Fabry : une manière ludique d’en apprendre davantage sur la 
maladie. 

• Construisez votre arbre généalogique Fabry : un outil utile pour visualiser la transmission 
héréditaire. 

• Initiation à l’autohypnose : des techniques pour mieux gérer la douleur et le stress au 
quotidien. 

 
Informations pratiques 

             Samedi 28 mars 2026  

        De 11h à 17h30  

    Maison de la Poste, Tour & Taxis, Bruxelles  

      Participation : Gratuite, mais inscription obligatoire  

   Langues : Les sessions se dérouleront dans différentes langues, avec traduction dans la mesure 
du possible. 

        À noter : les inscriptions se terminent le 8 mars 2026 ! 
 
3 bonnes raisons pour participer : 

• Approfondissez vos connaissances sur la maladie de Fabry et les dernières avancées 
thérapeutiques. 

• Rencontrez d’autres patients et familles pour échanger et partager vos expériences. 
• Posez vos questions directement aux experts internationaux. 

 
Comment s’inscrire ? 

   Cliquez ici pour vous inscrire. Ne tardez pas – les inscriptions ferment le 8 mars ! 
 

https://www.uza.be/fr/activites/journee-de-la-maladie-de-fabry

