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PROGRAMMA
SABATO 28 APRILE 20112

10.00 Assemblea ordinaria Aipaf: approvazione bilancio 2011, programmazione
prossimi obiettivi, costituzione comitato tecnico-scientifico, varie ed eventuali

11.00 Assemblea ordinaria Gipf: approvazione bilancio 2011, programmazione
prossimi obiettivi, costituzione comitato tecnico-scientifico, varie ed eventuali

12.30 Pranzo

14.30 Saluti di benvenuto
Mauro Boccato, Gino Di Nella

14.40 Introduzione sulla malattia di Anderson Fabry
Daniela Concolino

15.00 L’efficacia della terapia chaperonica combinata all’ERT
Katia Porto

15.20 1l coinvolgimento cardiaco nella malattia di Anderson Fabry
L’importanza della terapia anticoagulante
Maurizio Pieroni

15.40 La qualita della vita dei pazienti adulti con malattie neurometaboliche ereditarie
Chiara Cazzorla

16.00 Aspetti audiologici nella Malattia di Anderson Fabry
Guido Conti

16.30 Interventi del pubblico e conclusione dei lavori

17.00 Coffee Break

18.00 Riunione dei Comitati Direttivi con 1 medici del Comitato Tecnico-Scientifico
per I’insediamento dello stesso .

20.00 Cena

PROGRAMMA
DOMENICA 29 APRILE 2012

L’arte della salute: promuovere buone pratiche di cura con i pazienti
Elisa Andrighi, Serena Barello, Alessandra Di Carlo, Federica Martinetti

9.00 Apertura dei lavori e presentazione della giornata
9.10 L’engagement del paziente
9.30 Lavori di gruppo

11.20 Coffee break

11.40 Discussione plenaria
12.00 1l contributo della psicologia
12.30 Chiusura dei lavori

12.30 Brunch Buffet

Meeting dei bambini

Si svolgera nel pomeriggio del sabato (dalle 17,00 circa) e la domenica mattina.
Durante questo evento i bambini e i ragazzi potranno stare insieme scambiando
le proprie esperienze.

I partecipanti saranno seguiti dalle Dr.sse Daniela Concolino, Francesca
Brambillasca (pediatre) e Federica Martinetti (psicologa).

I lavori di gruppo saranno coodinati dalle Dottoresse:
Elisa Aldrighi; Serena Barello;

Alessandra Di Carlo; Federica Martinetti

dall'equipe del Prof. Egidio Moja (Universita degli Studi di Milano)

Relatori

Prof.ssa Daniela CONCOLINO
Pediatria - Universita Magna Grecia di Catanzaro
Prof. Guido CONTI

Policlinico Agostino Gemelli - Roma
Dott.ssa Chiara CAZZORLA
Neuropsicologa - Ospedale di Padova
Dr. Maurizio PIERONI

Cardiologo - Ospedale di Arezzo
Dr.ssa Katia PORTO

Tigem Napoli



