
  

 

Madame, Monsieur,  

Fabry International Network (FIN), a le plaisir de vous inviter à participer à son prochain 
webinaire éducatif consacré aux dernières avancées dans l’approche pluridisciplinaire de la 
maladie de Fabry. 

Cette session interactive est conçue pour fournir des connaissances essentielles et des 
conseils sur des sujets clés, tels que :  

• L’importance de la gestion pluridisciplinaire des maladies  
• Les dernières stratégies néphroprotectrices  
• Les approches de prise en charge des symptômes cardiovasculaires  
• La douleur et les troubles gastro-intestinaux  
• La promotion de la santé mentale et du bien-être émotionnel  
• Une session de questions-réponses dynamique avec des professionnels de santé et des 

représentants de patients 

 
Pour participer à ce webinaire, veuillez-vous inscrire via le lien ci-dessous : 

 
https://form.jotform.com/251883250437358 

 
Une fois votre inscription effectuée, vous recevrez un e-mail de confirmation contenant les 

informations nécessaires pour rejoindre le webinaire.  
 

 
Nous vous serions aussi reconnaissants de bien vouloir partager cette invitation avec 

d’autres personnes atteintes de la maladie de Fabry, ou avec les aides-soignants 
susceptibles d’être intéressés. Merci !  
Le webinaire sera présenté en anglais. 

 
 

Si vous avez des questions, n’hésitez pas à contacter Charlotte Wauters à l’adresse suivante : 
coordinator@fabrynetwork.org 
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PROGRAMME 

 

Mary Pavlou (Grèce) 

Introduction 
Mary Pavlou vit à Athènes, en Grèce, et travaille dans le secteur de la santé 
publique depuis près de 20 ans. Elle est diplômée en soins infirmiers et 
titulaire d’un master en gestion des services de santé. 
Mary a été diagnostiquée avec la maladie de Fabry en 2001, en même temps 
que sa mère et ses frères. Elle reçoit un traitement enzymatique substitutif 
depuis 2006 en raison de complications rénales. Son expérience personnelle a 
nourri son engagement en faveur des droits et du soutien pour les patients. 
Elle occupe actuellement le poste de Vice-présidente de l’Association Grecque 
des Maladies Lysosomales “Solidarity” et participe activement à l’Union 
Grecque des Maladies Rares. En tant que Présidente du Fabry International 
Network (FIN), Mary est passionnée par le développement de la collaboration 
mondiale afin de renforcer la sensibilisation et le soutien à la communauté des 
maladies rares. 

 

Alberto Ortiz (Espagne) 

 
Stratégie de protection rénale 
Le Professeur Ortiz est Chef du service de néphrologie et d’hypertension à 
l’Institut de recherche en santé de la Fondation Jiménez Díaz (IIS-FJD UAM), 
à Madrid. Les travaux de recherche du Dr Ortiz portent notamment sur 
la pathogénie et le traitement des maladies rénales, y compris la maladie de 
Fabry. Il est également Renal Science Chair à l’European Renal Association, et 
membre du comité éditorial du Journal of the American Society of Nephrology. 

 

 

 

 

 

Maurizio Pieroni (Italie) 

 
Parcours de soins des symptômes cardiovasculaires 
Le Dr Pieroni est professeur de cardiologie à l’Université de Florence et 
cardiologue à l’Hôpital universitaire Careggi, à Florence, en Italie. Ses 
domaines d’intérêt incluent les pathologies cardiaques et les 
cardiomyopathies, en particulier la myocardite, la cardiomyopathie 
hypertrophique et la maladie de Fabry. Il est fortement impliqué dans la 
recherche ainsi que dans la prise en charge des patients atteints de maladies 
de surcharge lysosomale, de cardiomyopathies héréditaires et acquises, et de 
canalopathies. Le Dr Pieroni possède une vaste expérience dans la prise en 
charge des patients atteints de la maladie de Fabry. 

 

 

Juan Politei (Argentine)  

Douleur et symptômes gastro-intestinaux 
Le Professeur Politei est neurologue à la Fondation SPINE, à Buenos Aires. 
Depuis 2002, il a suivi plus de 300 patients atteints de la maladie de 
Fabry dans son propre centre, et a reçu plus de 600 patients venant de toute 
l’Amérique latine. Il a publié plus de 80 articles dans des revues scientifiques 
évaluées par des pairs, portant sur les aspects neurologiques de la maladie de 
Fabry. 

 

 

Nadia Ali (Etats-Unis) 

 
Bien-être mental 
Le Dr. Ali est directrice des ressources psychologiques au Centre d’essais 
cliniques génétiques d’Emory. Elle est spécialisée en neuropsychologie et en 
psychologie de la santé. Elle participe à des essais cliniques de médicaments 
pour différentes maladies héréditaires, tout en menant ses propres recherches 
cliniques sur les manifestations cognitives et psychologiques des maladies de 
surcharge lysosomale et d’autres troubles métaboliques. 

 
 

 
Nous vous remercions pour votre participation et nous nous réjouissons de 

vous retrouver pour cette discussion importante le jeudi 13 novembre 2025 ! 


