
   

Mevrouw, Meneer, 

Het Fabry International Network (FIN) nodigt u van harte uit voor een informatieve webinar, 
gericht op de nieuwste ontwikkelingen binnen de multidisciplinaire aanpak van de ziekte van 
Fabry. 

Deze interactieve sessie is bedoeld om essentiële kennis en begeleiding te bieden over 
belangrijke onderwerpen, zoals: 

• Het belang van multidisciplinaire zorg 
• De nieuwste nefroprotectieve strategieën 
• Benaderingen bij de zorg van cardiovasculaire symptomen 
• Pijn en gastro-intestinale klachten 
• Het belang van mentale gezondheid en emotioneel welzijn 
• Een boeiende vraag-en-antwoordsessie met zorgprofessionals en patiëntenvertegenwoordigers 

 
 

Om deel te nemen aan deze webinar kunt u zich registreren via volgende link:  
 

https://form.jotform.com/251883250437358 
 

Na registratie ontvangt u een bevestigingsmail met de benodigde informatie om deel te nemen 
aan de webinar. 

 
 

We zouden het zeer op prijs stellen mocht u deze uitnodiging delen met andere Fabry 
patiënten, of mensen die baat kunnen hebben bij deze webinar. Dank u! 

  De webinar zal in het Engels gepresenteerd worden. 
 
 

       
Als u vragen heeft, aarzel dan niet om contact op te nemen met Charlotte Wauters via het volgende 

adres:coordinator@fabrynetwork.org 
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AGENDA 

Mary Pavlou 
(Griekenland) 

Introductie 
Mary Pavlou is gevestigd in Athene, Griekenland, en werkt al bijna 20 jaar in de 
publieke gezondheidszorg. Ze is afgestudeerd als verpleegkundige en heeft een master 
in gezondheidszorgmanagement. Mary werd in 2001 gediagnosticeerd met de ziekte 
van Fabry, samen met haar moeder en broers. Sinds 2006 krijgt ze enzym vervangende 
therapie vanwege nier complicaties. Haar persoonlijke ervaringen heeft haar inzet voor 
patiënten rechten en -ondersteuning versterkt. Ze is momenteel vicevoorzitter van de 
Griekse Vereniging voor lysosomale stapelingsziekten “Solidarity” en is actief 
betrokken bij de Griekse Unie voor Zeldzame Ziekten. Daarboven is ze tevens voorzitter 
van het Fabry International Network (FIN), hier werkt ze gepassioneerd aan het 
bevorderen van wereldwijde samenwerking om het bewustzijn en de ondersteuning 
van de gemeenschap van mensen met zeldzame ziekten te versterken. 

Alberto Ortiz  
(Spanje) 

 
Nefroprotectieve strategie 
Professor Ortiz is hoofd van de afdeling nefrologie en hypertensie aan het 
Gezondheidsonderzoeksinstituut van de Fundación Jiménez Díaz (IIS-FJD UAM) in 
Madrid. Het onderzoek van Dr. Ortiz richt zich met name op de pathogenese en 
behandeling van nierziekten, waaronder de ziekte van Fabry. Hij is eveneens Renal 
Science Chair bij the European Renal Association en lid van de redactieraad van het 
Journal of the American Society of Nephrology. 

 

 

Maurizio Pieroni  
(Italië) 

 
Zorgtraject voor cardiovasculaire symptomen 
Dr. Pieroni is hoogleraar cardiologie aan de Universiteit van Florence en cardioloog in 
het Universitair Ziekenhuis Careggi in Florence, Italië. Zijn interessegebieden omvatten 
hartziekten en cardiomyopathieën, in het bijzonder myocarditis, hypertrofische 
cardiomyopathie en de ziekte van Fabry. Hij is sterk betrokken bij onderzoek en bij de 
behandeling van patiënten met lysosomale stapelingsziekten, erfelijke en verworven 
cardiomyopathieën, en kanaalopathieën. Dr. Pieroni heeft uitgebreide ervaring in de 
behandeling van patiënten met de ziekte van Fabry. 

 

 

Juan Politei (Argentinië) 

 
Pijn en gastro-intestinale symptomen 
Professor Politei is neuroloog aan de SPINE Foundation in Buenos Aires. Sinds 2002 
volgde hij al meer dan 300 patiënten met de ziekte van Fabry in zijn eigen centrum, en 
heeft hij reeds meer dan 600 patiënten ontvangen vanuit geheel Latijns-Amerika. Hij 
publiceerde meer dan 80 artikelen in peer-reviewed wetenschappelijke tijdschriften 
over de neurologische aspecten van de ziekte van Fabry. 

 

 

 

Nadia Ali (Verenigde 
Staten) 

 
Mentaal welzijn 
Dr. Ali is directeur van psychologische middelen bij het emory genetic clinical trials 
center. Zij is gespecialiseerd in neuropsychologie en gezondheidspsychologie. Dr. Ali 
neemt deel aan klinische geneesmiddelenonderzoeken voor verschillende erfelijke 
aandoeningen en voert daarnaast haar eigen klinisch onderzoek uit naar cognitieve en 
psychologische manifestaties van lysosomale stapelingsziekten en andere metabole 
aandoeningen. 

 

 
 

Wij waarderen uw deelname en kijken ernaar uit u te 
verwelkomen bij deze belangrijke discussie op donderdag 13 

november 2025! 


