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Ci Trovi anche:

e nel gruppo di auto-supporto:
MALATTIA DI FABRY MALATTIA
GENETICA RARA

PROGRAMMA

Segreteria Organizzativa 3P Solution, Via Marradi, 3 Milano - rif.to Luca Basilico
tel.  02 49533013, cell. 349 6485434 - email: basilico@3psolution.it
Sono invitati a partecipare i pazienti Anderson-Fabry e familiari, medici specialisti che hanno 
in cura pazienti con la malattia di Anderson-Fabry, MMG, PLS, infermieri, operatori sanitari e 
tutte le persone interessate a conoscere la malattia, nel contesto della regione Lazio.
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9.00 / Registrazione Partecipanti e Welcome Coffee

SESSIONE PER PAZIENTI, FAMILIARI E CAREGIVER
9.30 - 13.00 / “I bisogni delle persone con malattie
rare: analisi e ruolo associativo”
(attività guidate dalla Dott.ssa Laura Gentile, Psicologa
 Clinica e Psicoterapeuta)

SESSIONE PER I MEDICI E OPERATORI SANITARI
“MALATTIA DI FABRY: ASPETTI GESTIONALI E CRITICITA’” -
Workshop moderato da:
[Prof. Francesco Franceschi e Prof. Andrea Frustaci]

9.30 - 10.20 / La presa in carico dei pazienti Fabry: PDTA,
aspetti gestionali e transizione età pediatrica/adulta

[dibattito introdotto da Dott.ssa Federica Deodato]

10.20 - 11.10 / Screening neonatale per la malattia di Fabry: quali
prospettive?
[dibattito introdotto dal Dott.ssa Antonia Nucera]

11.10 - 12.00 / Terapia domiciliare: l’esperienza dei clinici nella 
Regione Lazio
[dibattito introdotto da Dott.ssa Cristina Chimenti]

12.00 - 12.50 / Collegamento tra centro di riferimento e MMG e PLS:
ambiti di collaborazione
[dibattito introdotto da Dott.ssa Daniela Pisani]

Al Workshop dei medici sono invitati a partecipare tutti i medici, gli 
infermieri e i referenti istituzionali presenti

13.00 - pranzo (per tutti i presenti)

SESSIONE DEL POMERIGGIO (per tutti i partecipanti)
14.15 /  Saluti dell’associazione pazienti
[Stefania Tobaldini – Presidente AIAF Onlus]
  
14.25 /  Saluti Presidente dell’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare
[Sen. Paola Binetti]

[Sessione Moderata da: Prof. Guido Conti, Prof. Sandro Feriozzi]

14.45 / Le politiche regionali riguardanti i pazienti con Anderson-Fabry
[Dott.ssa Esmeralda Castronuovo]

15.05 / La Malattia di Fabry e il follow up
[Dott. Mario Mangeri]

15.20 / Domande

15.25 / Le prospettive terapeutiche attuali e future
[Dott.ssa Elena Verrecchia]

15.40 / Domande

15.45 / Sintesi dei workshop del mattino
per Workshop PAZIENTI: Dott.ssa Laura Gentile
per Workshop MEDICI: Prof. Guido Conti, Prof. Sandro Feriozzi

16.05 / Tavola rotonda: le domande dei pazienti ai medici specialisti
con la partecipazione di:
Prof. Guido Conti, Dott.ssa Marina Diomedi, Dott.ssa Federica Deodato,
Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci,
Dott.ssa Chiara Lanzillo, Dott.ssa Antonia Nucera, Dott.ssa Daniela Pisani,	
Dott.ssa Federica Re.

18.05 - Fine Lavori e rinfresco


