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 Highlights 

 
■ Our next steering committee will take place in 

Paris, at the Courtyard Marriott Hotel of 
Neuilly on June 13th. 

■ The protocol has been amended regarding 
the radiological part of the trial and will 
include elements of information about the 
recommendations concerning the oral care of 
the patients treated by bisphosphonates. 

■ An audit sponsored by INSERM was 
performed in the center of coordination in 
Lyon on April 22nd, with of all the team. 
Positive recommendations were promulgated, 
to improve the management of the trial. 

■ The annual meeting of the association 
ASSYMCAL1 took place on April 19th in 
Paris. Pr Orcel was able to present the trial to 
patients coming from different European 
countries. 

■ The Web site of the PROFIDYS trial will soon 
be available in 3 languages (German, 
English, French), in order to be accessible to 
more european patients. 

■ Patients located outside the five countries 
participating in the trial could be included, if 
some administrative conditions of healthcare 
are respected. Therefore, they can contact 
the closest clinical center from their home. 

 

Thank you for your participation in the 
PROFIDYS trial! 

Actualité 
 
□ Un comité de pilotage aura lieu à Paris, à 

l’hôtel Courtyard Marriott de Neuilly le 13 juin. 
□ Un amendement au protocole a été déposé. Il 

porte sur la partie radiologique de l’essai, et 
comprendra des éléments d’information sur 
les recommandations concernant la prise en 
charge bucco-dentaire des patients traités 
par bi-phosphonates. 

□ Un audit commandité par l’INSERM a eu lieu 
au centre de coordination de l’essai de Lyon 
le 22 avril dernier, en présence de toute 
l’équipe. Des recommandations positives ont 
été promulguées, visant à encore améliorer la 
conduite de l’essai. 

□ La réunion annuelle de l’association 
ASSYMCAL1 a eu lieu le 19 avril dernier à 
Paris. Le Pr Orcel a ainsi pu présenter l’essai 
à des patients venus des quatre coins de 
l’Europe. 

□ Le site web de l’essai PROFIDYS sera très 
prochainement proposé en version trilingue 
(allemand, anglais, français), afin de pouvoir 
être accessible à l’ensemble des patients 
européens. 

□ Des patients situés en dehors des 5 pays 
participants à l’essai pourraient être inclus, si 
certaines conditions administratives de 
couverture sociale sont respectées. Ils 
pourront alors contacter le centre clinique le 
plus proche de chez eux. 
 

Nous vous remercions de votre 
participation à l’essai PROFIDYS ! 
 

Lien Internet / Internet Link 

 
1- http://asso.orpha.net/ASSYMCAL/cgi-

bin/index.php 

 

 

National reference Center for Fibrous Dysplasia of Bone - www.dysplasie-fibreuse-des-os.info 


