
 

CENTRES PARTICIPANTS 

 

 
DEVELOPPEMENT D’UN TRAITEMENT PAR CYSTEAMINE EN 2 PRISES PAR JOUR  

Etudes sur la tolérance et l’efficacité des gélules de bitartrate de cystéamine à libération retard  
chez des enfants et adultes atteints de cystinose néphropathique  

BONJOUR A TOUS, 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

A ce jour, 25 patients participent aux Etats-Unis et en 

Europe à l’étude RP103 03 dont 10 en France (4 à 

l’hôpital Necker, 4 à  l’hôpital Robert Debré et 2 à 
Montpellier).  

2 patients sont attendus à Necker et 1 patient à Lyon 

INFORMATION 
FAMILLES N°1  
Novembre 2010 

Comme vous le savez certainement déjà, une étude de s laboratoires Raptor est actuellement 
en cours en France pour développer une nouvelle for me de cystéamine. Nous souhaitions 

faire un point avec vous sur l’avancement des proje ts.  

Robert Debré 
Necker 

Lyon 

Montpellier  

Nous ne manquerons pas de vous transmettre des informations complémentaires au fur et à mesure de l’avancement des projets 
Un projet sur les complications neurologiques se met  actuellement en place, nous vous en informerons prochainement 

Centre de coordination des projets 
Chef de Projet : Segolene Gaillard – segolene.gaillard@chu-lyon.fr – Tél. : 04 27 85 77 28 

ARC référent : Hanane Gheit – hanane.gheit@chu-lyon.fr – Tél. : 04 27 85 77 27 
 

Médecins impliqués dans les projets 
Lyon : Dr Pierre Cochat, Dr Aurélia Bertholet-Thomas – pierre.cochat@chu-lyon.fr – Tél. : 04 72 11 03 51 

Montpellier : Pr Denis Morin – d-morin@chu-montpellier.fr – Tél. : 04 67 33 66 07 
Necker : Pr Patrick Niaudet – pniaudet@gmail.com – Tél. : 01 44 49 44 62 

Robert Debré : Pr Georges Deschênes – georges.deschenes@rdb.aphp.fr – Tél. : 01 40 03 24 67 

QU’EST–CE QUE  L’ETUDE RP 103-03 ? 

Cette étude clinique a pour but de comparer 
l’efficacité et la tolérance d’une forme retard de 
cysteamine (2 prises par jour) au traitement 
habituel par Cystagon (4 prises par jour).  

L’étude a débuté en France en octobre 2010. 

UN GRAND MERCI 
 

C’est grâce à vous et votre participation  
à l’étude que la recherche peut progresser. 

A SUIVRE : L’ETUDE RP 103-04 
Tous les enfants et adultes ayant participé à 
l’étude RP103 03 pourront directement 
poursuivre le nouveau traitement dans l’étude 
RP103 04, jusqu’à Autorisation de Mise sur le 
Marché du traitement ou au maximum deux 
ans. 
Pour celles et ceux n’ayant pas pu participer à 
la première étude, vous pourrez rejoindre le 
projet RP103 04 un peu plus tard… 


