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OGCGETTO DELL’ | NCONTRO

Costituzione di gruppo di studio Attivita di ricerca sull’effetto del
trattanento del rinontaggio del testoterone su pazienti con la sindronme del
Klinefelter finalizzato a nonitorare |le variazioni delle condizioni cliniche
determnate dall'uso di terapia sostitutiva in soggetti SK, allo scopo di
ottenere un miglioranento della sintomatologia clinica e, quindi, della qualita
di vita.

Il workshop che si inserisce in un"attivita di incontri dedicati alla Sindrone
di Klinefelter avviata da Unitask Onlus nel quadro di un piu stretto rapporto

su questi tem con i refereti tecnico-scientifici intende pronmuovere un
confronto tra nmedici, rappresentanti delle istituzioni e pazienti sul tema in
oggetto, il rapporto con la Sindrome , la sua stessa natura, i servizi offerti
all'utenza, i problem di prevenzione e cura.

Si tratta di questioni e di temi che sono gia stati affrontati in altre sedi e
occasioni di confronto. L'originalita dell’incontro odierno risiede in prinpo
luogo nella volonta di nettere a confronto i punti di vista, le strategie e le
attese diverse che su questo insiene di tem accomunano e differenziano chi
lavora cone nmedico e ricercatore, i pazienti e le famiglie. La discussione tra
nmedici e pazienti - spesso pil auspicata che attuata —-potra dare luogo a un
confronto fecondo di idee, di riflessioni e di proposte.

Saranno in prim luogo affrontati i problem di metodo e di strategia con i
quali si confrontano le istituzioni allorché si propongono di offrire strumenti
di ricerca e servizi ai pazienti con malattie elencate nel DM 179/01.

Un secondo insiene di questioni che saranno dibattute & quello che investe
direttanente la qualita di vita dei pazienti. Questi tem (cone altri ancora a



essi strettanmente correlati) conportano dei profondi risvolti di nmetodo da
discutere e confrontare. La presenza dei pazienti garantira un aggancio
imedi ato alla realta quotidiana e sara da stinmolo a quanti operano affinché il
loro lavoro possa garantire il raggiunginento delle aspettative delle persone
che convivono con uno svantaggi o geneti co.

Infine, saranno presi in considerazione gli aspetti concreti della ricerca
attraverso la rete di col | aborazione tra sedi operative, valutando e
confrontando le risorse attualnmente disponibili e la loro utilita. Per far
guesto sono state individuate delle possibilita d'indagine che vanno dalla
val utazione delle condizioni cliniche determnate dai livelli ormonali in

relazione all'uso di terapia sostitutiva e i risvolti psicologici che da questi
possono derivare. Particolare attenzione sara dedicata al tema degli strunent

di ricerca e dei protocolli operativi per valutare e verificare i dati oggetto
di indagine, cercando di individuare alcune caratteristiche essenziali che
possano costituire un punto di riferinmento per il mglioranmento delle condizion

e conseguentenente della qualita di vita dei pazienti.
PROGRAMVA

ore 9,00
Regi st razi one dei parteci pant
Saluto introduttivo del Presidente UN TASK

ore 9 30

I nt roduzi one:

Sindrome di Klinefelter, cosa & canbiato negli ultim anni grazie alle nuove
conoscenze scientifiche e al mglioranmento dell' assi stenza.

Prof. Lanmberto Coppol a

(Androl ogo e G necol ogo, Direttore del Centro Medico Biol ogico TECNOVED -

LECCE )

ore 10, 00
CONFERENZA STATO REG ONI Accordo tra il Mnistro della salute, |le Regioni sui
criteri di individuazione e di aggiornamento dei Centri interregionali di

riferimento delle nalattie rare. ATTI NORMVATIVI E TUTELA DELLE PERSONE AFFETTE
DA SI NDROVE DI KLI NEFELTER

Prof.ssa Rosanna Pallotta

Servi zi o Regi onal e per | a Diagnosi, Prevenzione e Cura dei Difetti Congeniti de
Banbi no. Presidio della Rete Nazionale per le Malattie Rare (D. M

279/ 2001)

ore 10, 30

Progetto SPE. RARE Rete Pediatri Sentinella per e Malattie Rare i pediatri della
Regi one Lazi 0. Protocoll o assistenziale.

Prof. Luigi Tarani

Clinica Pediatrica servizio citogenetica Universita degli studi “La Sapienza” di
Roma

ore 11,00

Auto aiuto guidato,riconoscere e prevenire il ritardo del |linguaggio e i
di sturbi conportali nel bambino affetto da Sindrone di Kl inefelter

Prof.ssa Annapia Verri

Neur opsi chiatra infantile e neurol oga presso | a Fondazi one "Istituto Neurol ogico
Casimro Mndi no"- Presidio Regionale per la Sindrone di Klinefelter, Pavia

ore 11, 30
Cof f ee break

ore 11,45
Mgliorare il senso di autostim
Prof. Ferdinando Pell egrino



Psichiatra, psicoterapeuta, Direttore UO Salute Mentale ASL Sa 1 e docente al
Master in Bioetica presso |'Universita degli Studi di Camerino

Ore 12,15

ohesita secondaria di origine genetica, osteoporosi, taurodontisno.
Prof. Gugliel no Bonanni

Pr of essore Associato in Endocrinologia Universita degli studi di Padova

ore 12,45

Terapi e i nnovative: |l gel

Prof. Lanberto Coppol a

(Androl ogo e G necologo, Direttore del Centro Medico Biol ogico TECNOVED -
LECCE )

ore 13,15

Diventare adulti e fare una scelta inportante: la procreazione. Prospettive e
tecni che attual nente disponibili.

Prof. Andrea Otensi

Direttore Unita Operativa Conplessa di Mcrochirurgi a General e.

ore 13,45
Di scussi one

ore 14, 00
Col azi one di | avoro

ore 15, 30

TAVOLA ROTONDA

Proposte di lavoro e obiettivi comuni.

Pr esent azi one del protocollo di ricerca finalizzato alla conoscenza delle
implicazioni fisio-psichiche della terapia sostitutiva su soggetti affetti da
Sindrome di klinefelter ed a fornire una solida base scientifica a trattanent
gia sperinentati. Creazione di un consorzio di centri di eccellenza per la
gestione della Sindrome di Klinefelter con gli stessi protocolli di cura, per
la raccolta dei dati e |le indagini statistiche.

I stituzione di un Registro Nazionale

Conducono
Dott. Marina Baldi (Presidente Comitato Scientifico Unitask-Onlus)

Prof. Ferdinando Pellegrino (Psichiatra, psicoterapeuta, Direttore UO Salute
Mentale ASL Sa 1 |'Universita degli Studi di Canerino)

Prof. Lanberto Coppola (Andrologo e G necologo, Direttore del Centro Medico
Bi ol ogi co TECNOVED - LECCE )

Prof. Carlo Foresta (Professore Straordinario di Patol ogia dinica Endocrinol ogo
Andr ol ogo delI' Universita degli Studi di Padova)

interverranno oltre ai relatori,i pazienti e i famliar

ore 17,00

Cof f ee Break

ore 17,20

Rel azione finale sul protocollo di ricerca e il progetto di lavoro

Dott.ssa Marina Bal di

ore 18,00
Concl usi oni
G useppi na Capal bo



I NFORVAZI ONI GENERALI

La parteci pazione al workshop €& gratuita ma €& necessario mandare la propria
adesi one alla segreteria organizzativa .|l nunero dei posti € limtato e saranno
accettate le prinme 80 adesioni

L' adesi one conpr ende:
Parteci pazione alle sedute scientifiche, kit congressuale, due coffee break,
attestato di partecipazione.

Cone raggui ngere Vel letri

In autonobile: dal GRA Uscita Appia, proseguire verso Al bano poi Ariccia ,
Genzano Vel letri

In treno: Treno regionale dalla Stazione Termini di Roma ogni ora (tenpo di
percorrenza circa 1h) dalla stazione di Velletri per raggiungere |'hotel il
nunero per il taxi & 069631140 oppure 069631140



