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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf
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giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-Fabry,
familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti insieme per
confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della malattia di
Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del Lazio
organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei pazienti, per
sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani dalle 9.30 alle
18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle tappe del
circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la Penisola

con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro tra
pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri, ricercatori,
istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete
tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualita
della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un' opportunita per
costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-
Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania Tobaldini,
presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire maggior
serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari, guidata
dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una riflessione
condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali iniziative dell'
associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento significativo sara
il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai Prof. Francesco
Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita riguardanti la presa in
carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla
transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla
terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il pranzo
insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla
partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed Integrazione
Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow up (Dott.
Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio spazio
alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento delle
varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione & gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019 : 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email :
basilico@3psolution.it Cos' & immediapress (link: http://corporate.adnkronos.com/02.php#immediapress ) Disclaimer
Immediapress (link: https://www.adnkronos.com/zoom/footer_disclaimer#immediapress )
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

REEA SOCWLE MEIWTTON HOTOR) 5. S

©arraritaliantic
genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' “ - 1‘.@ < - ="

HOTIZIARID

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno ———

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi ...
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casi ogni anno in ltalia, per un totale di 700 pazienti che convivono con  aRoma l'incontro regionale medici-
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questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato. e '
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle

tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la

Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro
tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,
ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia
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rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi Malattia Anderson-Fabry, kY
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insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, |' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la

.........................

Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro
tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,
ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
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delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione & gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa

dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia
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genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie
cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' 75T i v
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rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi g il
I'lncontro regionale

casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con medici-pazienti del Lazio
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questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro
tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,
ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia

. , : : . . . CORRIERE

genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie RIETL
cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervosoel' =
apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita & fino a 30 anniinmeno =~ [ e———
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rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi g il )
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casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con medici-pazienti del Lazio i

. . . . . promosso da Aiaf e
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato. ;

Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,

Riproduzione autorizzata licenza Ars Promopress 2013-2018 ..: powered by Volo.com :.. Pagina 12


https://corrieredirieti.corr.it/news/comunicati-adn-kronos/950899/malattia-anderson-fabry-il-22-giugno-a-roma-lincontro-regionale-medici-pazienti-del-lazio-promosso-da-aiaf.html
http://www.volocom.it/

Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia
genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie
cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

apparato cardiocircolatorio e |' aspettativa di vita & fino a 30 anni in meno
Malattia Anderson-Fabry,

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi il 22 giugno a Roma — =
. . . . . . . . I'Incontro regionale e d &
casi ogni anno in ltalia, per un totale di 700 pazienti che convivono con medici-pazienti del Lazio | ﬁ“‘
promosso da Aiaf - !

questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia
genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie
cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita & finoa 30 anniinmeno = R ——

. . . . . . . Malattia And -Fabry,

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi g il
I'lncontro regionale

casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con medici-pazienti del Lazio
promosso da Aiaf

questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro
tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,
ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia genetica rara, caratterizzata da un accumulo
di particolari grassi in varie cellule

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia = Geswm 4

genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie
Malattia Anderson-Fabry, il 22

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' giugno a Roma I'Incontro regionale
apparato cardiocircolatorio e I'aspettativa di vita & fino a 30 anniin meno ~ M°¢ ¢\ RaggREge! Lasio promosso

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi
casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente
sottostimato.Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a
pazienti Anderson-Fabry, familiari, medici e operatori della salute del
Lazio, riuniti tutti insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici
e gestionali della malattia di Anderson-Fabry. E'I' Incontro Regionale
Medici-Pazienti del Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di
riferimento dei pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro
Congressi Frentani dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del
CSV Lazio. Una delle tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta

promuovendo in tutta la Penisola con il supporto del suo Comitato

scientifico, un punto di incontro tra pazienti, medici specialisti dei vari

Centri regionali, infermieri, ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di
Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso
terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla
terapia.'L' Incontro Regionale € un' opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le
famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della
rarita della patologia. -spiega Stefania Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze
personali pud essere utile per acquisire maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita".La sessione
del mattino per i pazienti e familiari, guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone
di coinvolgere i partecipanti in una riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per
individuare e indirizzare eventuali iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di
empowerment. Un altro momento significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni,
coinvolti in un dibattito moderato dai Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli
aspetti gestionali e delle criticita riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i
partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle
prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra
il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera
anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce
della Direzione Regionale Salute ed Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento
scientifico sulla patologia, il follow up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena
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Verrecchia). In chiusura, un ampio spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti
medici specialisti esperti di riferimento delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito:
Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina, Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco
Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa
Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La partecipazione & gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario
iscriversi contattando la segreteria organizzativa dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico,
Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email: basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf
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(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia
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rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi  9iugno a Roma Iincontro
regionale medici-pazienti del
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apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno

questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato. HEERER0

Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson- — S —-—""e=i= o L L e
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E'I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, |' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la

Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
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delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia
genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno T

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi ~ fabry, Il 22 giugno a

casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con  fégionale medici-

pazienti del Lazio wﬁfw
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente Promosso da Aiaf | - S
ILTEMPORUBRICHE

sottostimato.Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a

SPORT

Roma, o' Faccordo per
Fonseca

pazienti Anderson-Fabry, familiari, medici e operatori della salute del
Lazio, riuniti tutti insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici
e gestionali della malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale
Medici-Pazienti del Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di
riferimento dei pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro
Congressi Frentani dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del
CSV Lazio. Una delle tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta

promuovendo in tutta la Penisola con il supporto del suo Comitato

scientifico, un punto di incontro tra pazienti, medici specialisti dei vari

Centri regionali, infermieri, ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di
Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso
terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla
terapia.'L' Incontro Regionale € un' opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le
famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della
rarita della patologia. -spiega Stefania Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze
personali puo essere utile per acquisire maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita”.La sessione
del mattino per i pazienti e familiari, guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone
di coinvolgere i partecipanti in una riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per
individuare e indirizzare eventuali iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di
empowerment. Un altro momento significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni,
coinvolti in un dibattito moderato dai Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli
aspetti gestionali e delle criticita riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i
partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle
prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra
il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera
anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce
della Direzione Regionale Salute ed Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento
scientifico sulla patologia, il follow up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena
Verrecchia). In chiusura, un ampio spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti
medici specialisti esperti di riferimento delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito:
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Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina, Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco
Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa
Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La partecipazione & gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario
iscriversi contattando la segreteria organizzativa dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico,
Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email: basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

LA VOCE =

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia

. . . . . . . Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a
genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie  poma I'Incontro regionale medici-

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I Pazw“t' tel Lakin promonso. da Alet
apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € finoa 30 anniinmeno  *"=°*

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi
casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle

tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la

Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry & una patologia —

e
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genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi el m
casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con T
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo |l
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia

genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' Libteerol
apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno o e s s s
rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi

casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con  malattia Anderson-Fabry, il 22

giugno a Roma I'Incontro

questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.  regionale medici-pazienti del
Lazio promosso da Aiaf

Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro
tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,
ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. 'L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
[emailprotected]
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in
varie cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' apparato cardiocircolatorio e I
aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi
casi
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caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie cellule dell’
organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' apparato
cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita & fino a 30 anni in meno rispetto

al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi casi ogni ==

. . . . . . Malattia Anderson-Fabry, il 22
anno in ltalia, per un totale di 700 pazienti che convivono con questa  jugno a Roma I'Incontro

regionale medici-pazienti del
Lazio promosso da Aiaf

giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-Fabry, o=

patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.Roma, 7

familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti insieme per e

confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della malattia di

Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del Lazio ° s
organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei pazienti, per @mmedlap’%s
sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani dalle 9.30 alle

18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio.Una delle tappe del
circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la Penisola
con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro tra
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pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri, ricercatori,

istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete
tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualita
della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia."L' Incontro Regionale & un' opportunita per
costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-
Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania Tobaldini,
presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire maggior
serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita".La sessione del mattino per i pazienti e familiari, guidata
dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una riflessione
condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali iniziative dell'
associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento significativo sara
il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai Prof. Francesco
Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita riguardanti la presa in
carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla
transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla
terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS.Dopo il pranzo
insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla
partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed Integrazione
Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow up (Dott.
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Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia).ln chiusura, un ampio spazio
alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento delle
varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione & gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019:3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email: [email
protected](Fonte: Adnkronos Immediapress )
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf
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(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia

genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie
cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' kbl : s
giugno a Roma I’'Incontro
apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita & fino a 30 anniin meno  regionale medici-pazienti del
. . . . ) , , Lazio promosso da Aiaf
rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi
casi ogni anno in ltalia, per un totale di 700 pazienti che convivono con
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente
sottostimato.Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a
pazienti Anderson-Fabry, familiari, medici e operatori della salute del
Lazio, riuniti tutti insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici
e gestionali della malattia di Anderson-Fabry. E'I' Incontro Regionale
Medici-Pazienti del Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di
riferimento dei pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro
Congressi Frentani dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del

CSV Lazio. Una delle tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta

promuovendo in tutta la Penisola con il supporto del suo Comitato
scientifico, un punto di incontro tra pazienti, medici specialisti dei vari
Centri regionali, infermieri, ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di
Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso
terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla
terapia.'L' Incontro Regionale € un' opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le
famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della
rarita della patologia. -spiega Stefania Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze
personali pud essere utile per acquisire maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita".La sessione
del mattino per i pazienti e familiari, guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone
di coinvolgere i partecipanti in una riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per
individuare e indirizzare eventuali iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di
empowerment. Un altro momento significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni,
coinvolti in un dibattito moderato dai Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli
aspetti gestionali e delle criticita riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i
partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle
prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra
il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera
anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce
della Direzione Regionale Salute ed Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento
scientifico sulla patologia, il follow up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena
Verrecchia). In chiusura, un ampio spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti
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medici specialisti esperti di riferimento delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito:
Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina, Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco
Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa
Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La partecipazione & gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario
iscriversi contattando la segreteria organizzativa dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico,
Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email: basilico@3psolution.it.

Riproduzione autorizzata licenza Ars Promopress 2013-2018 ..: powered by Volo.com :.. Pagina 33


http://www.volocom.it/

venerdi 07 giugno 2019

‘ ‘adnkronos

Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia
genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie
cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno

. . . . . . . Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma
rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i NUOVI  pihcontro regionale medici-pazienti del Lazio
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questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
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Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
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Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
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malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del e e e e
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pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani : o ,
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle

tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
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Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro chipiihgd syl e

wissuti e di esperienze personal pub exsere utile per acquisine

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. 'L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,

Riproduzione autorizzata licenza Ars Promopress 2013-2018 ..: powered by Volo.com :.. Pagina 34



https://www.olbianotizie.it/24ore/articolo/485344-malattia_anderson_fabry_il_22_giugno_a_roma_lincontro_regionale_medici_pazienti_del_lazio_promosso_da_aiaf
http://www.volocom.it/

Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry il 22 giugno a Roma | Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry e' una patologia
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cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita e' fino a 30 anni in T ———
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Malattia Anderson-Fabry il 22
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nuovi casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono

con questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente
sottostimato. Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a
pazienti Anderson-Fabry, familiari, medici e operatori della salute del
Lazio, riuniti tutti insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici
e gestionali della malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale
Medici-Pazienti del Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di
riferimento dei pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro
Congressi Frentani dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del
CSV Lazio. Una delle tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta
promuovendo in tutta la Penisola con il supporto del suo Comitato

scientifico, un punto di incontro tra pazienti, medici specialisti dei vari

Centri regionali, infermieri, ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di
Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso
terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla
terapia. "L' Incontro Regionale €' un' opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le
famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della
rarita della patologia. -spiega Stefania Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze
personali pud essere utile per acquisire maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La
sessione del mattino per i pazienti e familiari, guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si
propone di coinvolgere i partecipanti in una riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry,
per individuare e indirizzare eventuali iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di
empowerment. Un altro momento significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni,
coinvolti in un dibattito moderato dai Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli
aspetti gestionali e delle criticita riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i
partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle
prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra
il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera
anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce
della Direzione Regionale Salute ed Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento
scientifico sulla patologia, il follow up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena
Verrecchia). In chiusura, un ampio spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti
medici specialisti esperti di riferimento delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito:
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Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina, Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco
Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa
Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La partecipazione e' gratuita ma, per motivi organizzativi, €' necessario
iscriversi contattando la segreteria organizzativa dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico,
Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email: [email protected] (Immediapress - Adnkronos Immediapress €' un servizio
di diffusione di comunicati stampa in testo originale redatto direttamente dall' ente che lo emette. Padovanews non €'
responsabile per i contenuti dei comunicati trasmessi.)
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry & una patologia  Sassari
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a
Roma 'Incontro regionale medici-
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casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo |l
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

A cura di AdnKronosTraduci questa pagina nella tua lingua:Translate this _

page in your language:(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-  sqi cataldi
Fabry A" una patologia genetica rara, caratterizzata da un accumulo di
particolari grassi in varie cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i
reni, il sistema nervoso e I' apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di
vita A" fino a 30 anni in meno rispetto al resto della popolazione. Si
calcola che siano circa 60 i nuovi casi ogni anno in ltalia, per un totale di
700 pazienti che convivono con questa patologia, ma si tratta di un
numero ampiamente sottostimato.Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera
giornata dedicata a pazienti Anderson-Fabry, familiari, medici e operatori
della salute del Lazio, riuniti tutti insieme per confrontarsi e approfondire
gli aspetti clinici e gestionali della malattia di Anderson-Fabry. E'I'
Incontro Regionale Medici-Pazienti del Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I'

Allianz ()

associazione di riferimento dei pazienti, per sabato 22 giugno a Roma
nel Centro Congressi Frentani dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di
Telethon e del CSV Lazio. Una delle tappe del circuito di incontri regionali

che Aiaf sta promuovendo in tutta la Penisola con il supporto del suo

Comitato scientifico, un punto di incontro tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri, ricercatori,
istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete
tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualitA
della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia."L' Incontro Regionale A" un' opportunitA per
costruire una rete di contatti e di solidarietA tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-
Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della raritA della patologia. -spiega Stefania Tobaldini,
presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali puA? essere utile per acquisire maggior
serenitA , consapevolezza di sA© e delle proprie capacitA ".La sessione del mattino per i pazienti e familiari, guidata
dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una riflessione
condivisa sulle necessitA delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali iniziative dell’
associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento significativo
sarA il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai Prof.
Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticitA riguardanti la
presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla
transizione dall' etA pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla
terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il pranzo
insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlerA anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla
partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed Integrazione
Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow up (Dott.
Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio spazio
alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento delle
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varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara.La
partecipazione A" gratuita ma, per motivi organizzativi, A" necessario iscriversi contattando la segreteria
organizzativa dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax:
02.36631640 email: basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia

genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'  malattia Anderson-Fabry, il 22
. . . . T, .. giugno a Roma I'Incontro
apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita € fino a 30 anni in meno  regionale medici-pazienti del

Lazio promosso da Aiaf

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi
casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.

Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-

Taglia le bollette

A 095 & Gas da 2518

Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della

malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei

pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la

Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,

Riproduzione autorizzata licenza Ars Promopress 2013-2018 ..: powered by Volo.com :.. Pagina 42



https://notizie.tiscali.it/regioni/lazio/articoli/malattia-anderson-fabry-22-giugno-roma-incontro-regionale-medici-pazienti-lazio-promosso-aiaf/
http://www.volocom.it/

Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry & una patologia 004

genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie  Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma
I'Incontro regionale medici-pazienti del Lazio
- _ _ o ) o promosso da Aiaf

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita & fino a 30 anni in meno @ oo

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi
casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono con
questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente sottostimato.
Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-
Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della

malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del =
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la

Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro

tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,

ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
basilico@3psolution.it.
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Padova - Malattia Anderson-Fabry il 22 giugno a Roma | Incontro regionale
medici-pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry e' una patologia
genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie

cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I'

HOME  ADENDC DVENTI  SPORT  CMIMA  PARMMCIE  WAGATIE  MITID  MAPRA

apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita €' fino a 30 anni in == SR T D IR i s

meno rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i 3 gusmosfom

Incontro regionale medici-

nuovi casi ogni anno in Italia, per un totale di 700 pazienti che convivono  pazienti del Lazio

promosso da Aiaf

con questa patologia, ma si tratta di un numero ampiamente mu
sottostimato. Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a
pazienti Anderson-Fabry, familiari, medici e operatori della salute del

Lazio, riuniti tutti insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici Aol

e gestionali della malattia di Anderson-Fabry. E'I' Incontro Regionale
Medici-Pazienti del Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di
riferimento dei pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro
Congressi Frentani dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del
CSV Lazio. Una delle tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta
promuovendo in tutta la Penisola con il supporto del suo Comitato

scientifico, un punto di incontro tra pazienti, medici specialisti dei vari

Centri regionali, infermieri, ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di
Malattia di Fabry. Obiettivo, creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso
terapeutico, migliorare la salute ma anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla
terapia. "L' Incontro Regionale €' un' opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le
famiglie che convivono con la Malattia di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della
rarita della patologia. -spiega Stefania Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze
personali pud essere utile per acquisire maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La
sessione del mattino per i pazienti e familiari, guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si
propone di coinvolgere i partecipanti in una riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry,
per individuare e indirizzare eventuali iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di
empowerment. Un altro momento significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni,
coinvolti in un dibattito moderato dai Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli
aspetti gestionali e delle criticita riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i
partecipanti saranno invitati a confrontarsi: dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle
prospettive dello Screening neonatale allargato alla Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra
il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera
anche di politiche regionali per i pazienti, grazie alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce
della Direzione Regionale Salute ed Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento
scientifico sulla patologia, il follow up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena
Verrecchia). In chiusura, un ampio spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti
medici specialisti esperti di riferimento delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito:
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Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina, Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco
Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa
Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La partecipazione e' gratuita ma, per motivi organizzativi, €' necessario
iscriversi contattando la segreteria organizzativa dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico,
Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email: [email protected] (Immediapress - Adnkronos Immediapress €' un servizio
di diffusione di comunicati stampa in testo originale redatto direttamente dall' ente che lo emette. Padovanews non €'
responsabile per i contenuti dei comunicati trasmessi.)
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Malattia Anderson-Fabry, il 22 giugno a Roma I' Incontro regionale medici-
pazienti del Lazio promosso da Aiaf

(Roma, 7 giugno 2019) - La Malattia di Anderson-Fabry € una patologia B e A AT 8

genetica rara, caratterizzata da un accumulo di particolari grassi in varie vvox
cellule dell' organismo. Colpisce soprattutto i reni, il sistema nervoso e I' V&E{ gt G
apparato cardiocircolatorio e I' aspettativa di vita & fino a 30 anni in meno =

rispetto al resto della popolazione. Si calcola che siano circa 60 i nuovi
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Roma, 7 giugno 2019 - Un' intera giornata dedicata a pazienti Anderson-

Fabry, familiari, medici e operatori della salute del Lazio, riuniti tutti
insieme per confrontarsi e approfondire gli aspetti clinici e gestionali della
malattia di Anderson-Fabry. E' I' Incontro Regionale Medici-Pazienti del
Lazio organizzato da Aiaf Onlus, I' associazione di riferimento dei
pazienti, per sabato 22 giugno a Roma nel Centro Congressi Frentani
dalle 9.30 alle 18, con il Patrocinio di Telethon e del CSV Lazio. Una delle
tappe del circuito di incontri regionali che Aiaf sta promuovendo in tutta la
Penisola con il supporto del suo Comitato scientifico, un punto di incontro
tra pazienti, medici specialisti dei vari Centri regionali, infermieri,
ricercatori, istituzioni e tutti i portatori di interesse che si occupano in diversi ambiti di Malattia di Fabry. Obiettivo,
creare una rete tra pazienti e operatori della salute per condividere il percorso terapeutico, migliorare la salute ma
anche la qualita della vita dei pazienti e il loro approccio alla malattia e alla terapia. "L' Incontro Regionale & un'
opportunita per costruire una rete di contatti e di solidarieta tra le persone e le famiglie che convivono con la Malattia
di Anderson-Fabry, che spesso si trovano ad essere isolate a causa della rarita della patologia. -spiega Stefania
Tobaldini, presidente di Aiaf - La condivisione di vissuti e di esperienze personali pud essere utile per acquisire
maggior serenita, consapevolezza di sé e delle proprie capacita". La sessione del mattino per i pazienti e familiari,
guidata dalla Dottoressa Laura Gentile, Psicologa e Psicoterapeuta, si propone di coinvolgere i partecipanti in una
riflessione condivisa sulle necessita delle persone con malattia di Fabry, per individuare e indirizzare eventuali
iniziative dell' associazione in risposta a tali esigenze, attraverso un percorso di empowerment. Un altro momento
significativo sara il workshop dedicato ai medici, operatori sanitari e istituzioni, coinvolti in un dibattito moderato dai
Prof. Francesco Franceschi e Andrea Frustaci sulle diverse declinazioni degli aspetti gestionali e delle criticita
riguardanti la presa in carico dei pazienti Fabry. Molti gli argomenti su cui i partecipanti saranno invitati a confrontarsi:
dal PDTA alla transizione dall' eta pediatrica a quella adulta, dalle prospettive dello Screening neonatale allargato alla
Fabry alla terapia domiciliare, concludendo con il collegamento tra il Centro di riferimento e MMG e PLS. Dopo il
pranzo insieme, la sessione plenaria nel pomeriggio, in cui si parlera anche di politiche regionali per i pazienti, grazie
alla partecipazione della Dott.ssa Esmeralda Castronuovo, portavoce della Direzione Regionale Salute ed
Integrazione Socio Sanitaria della Regione Lazio. Tra i temi, un approfondimento scientifico sulla patologia, il follow
up (Dott. Mario Mangeri) e le prospettive terapeutiche attuali e future (D.ssa Elena Verrecchia). In chiusura, un ampio
spazio alle domande dei pazienti e familiari, con una tavola rotonda con molti medici specialisti esperti di riferimento
delle varie discipline a livello regionale pronti a rispondere ad ogni quesito: Prof. Guido Conti, D.ssa Diomedi Marina,
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Dott.ssa Federica Deodato, Prof. Sandro Feriozzi, Prof. Francesco Franceschi, Prof. Andrea Frustaci, Dott.ssa
Chiara Lanzillo, Prof. Raffaele Manna Dott.ssa Daniela Pisani, D.ssa Antonia Nucera e D.ssa Elisabetta Zachara. La
partecipazione € gratuita ma, per motivi organizzativi, € necessario iscriversi contattando la segreteria organizzativa
dell' evento entro il 17 Giugno 2019: 3P Solution, Sig. Luca Basilico, Tel: 02.49533013 Fax: 02.36631640 email:
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