
DRAFT AGENDA: ALPORT SYNDROME PFDD MEETING 

 

 7:30 – 8:30 AM Breakfast & Registration 

 Opening Remarks: National Kidney Foundation Representative 

 Background on Alport Syndrome:  

o Natural History of Disease and Treatment: Co‐Chair Dr. Michelle Rheault or Dr. James Simon 

o Challenges to Alport Syndrome Clinical Trial Design: Co‐Chair Dr. James Simon or Dr. 
Michelle Rheault  

 Welcoming Remarks: FDA Representative  

 Overview of Discussion Format: Moderator James Valentine  

 Panel #1 Discussion on Topic 1: Living with Alport Syndrome: Disease Symptoms and Daily 
Impacts.  

o A panel of Alport Syndrome patients and caregivers will provide comments followed by a 
facilitated discussion with participants in the audience: Mr. James Valentine, Moderator 

 Large‐Group Facilitated Discussion on Topic 1: Living with Alport Syndrome: Disease Symptoms 
and Daily Impacts.  

o Patients and patient representatives in the audience will be invited to add to the dialogue: 
Mr. James Valentine, Moderator 

 Break 

 Panel #2 Discussion on Topic 2: Current Challenges to Treating Alport Syndrome.  

o A panel of Alport Syndrome patients and caregivers will provide comments followed by a 
facilitated discussion with participants in the audience: Mr. James Valentine, Moderator 

 Large‐Group Facilitated Discussion on Topic 2: Current Challenges to Treating Alport Syndrome.  

o Patients and patient representatives in the audience will be invited to add to the dialogue: 
Mr. James Valentine, Moderator 

 Closing Remarks: FDA Representative 

 Next Steps: National Kidney Foundation Representative  

 Adjourn about 1:30 

 Pick up kidney‐friendly box lunch 

 


