
18, 19, 20  ottobre 2019

Lago di Garda

Sabato, 19 ottobre 2019 si terrà, per la prima volta in Italia,
la conferenza della sindrome di Kleefstra,
organizzata da un gruppo volontario di genitori italiani
di bambini con sindrome di Kleefstra. 
Fondazione Telethon ha concesso il suo patrocinio. 
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CONFERENZA  KLEEFSTRA  ITALIA



La conferenza si propone di:

- Riunire le famiglie con bambini e ragazzi KS, che attualmente in 

Italia sono 34

- Ricevere informazioni e dati riguardanti la sindrome KS da medici 
esperti in genetica e neuropsichiatri

- Condividere informazioni, esperienze e progressi della ricerca

- Raccogliere, direttamente dai terapeuti che seguono i bambini, 
informazioni sui trattamenti riabilitativi   
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La maggior parte delle famiglie arriverà venerdì 18 ottobre e ripartirà domenica 20
ottobre.
Tutti alloggeranno al Poiano Resort**** a Garda -Verona (www.poiano.com). 
La conferenza avrà luogo nel resort. 
Per  prenotazioni  ed  informazioni  in  merito  a  stanze,  pasti  e  trasporto  da  e  per
aereoporti  (Verona,  che  è  l’aeroporto  più  vicino,  Venezia  e  Treviso),  da  e  per  le
stazioni del treno (le stazioni più vicine sono Peschiera del Garda e Verona Porta
Nuova) si prega di contattare l’agenzia Europlan: 
  Email: groups@europlan.it oppure 

       Telefono: Sabrina +39 045 6209465 - Daiana +39 045 6209469

COSTI A CARICO DELLE FAMIGLIE:
Vitto e alloggio presso il Resort
Trasporti vari per arrivare e ripartire.
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Ci sarà un’ampia sala giochi a disposizione dei bambini, accanto alla sala
conferenza,  sullo  stesso  piano  dell’edificio  conferenze  (che  è  separato
dall’edificio principale   dell’hotel).

Ci  saranno  2  volontari  per  dare  informazioni  (non  sono  però  educatori
professionali).

E’  previsto  un  intrattenimento  con  cartoni  animati  e  animatori  Happy
Clowns.
Dalle ore 9,30 alle 12.30 animazione con giochi di socializzazione, sculture di
palloncini,  truccabimbi.  Nel  pomeriggio  dalle  ore  14.30  alle  17.30  circa
giocoleria, clown, spettacolo di marionette e bolle di sapone adatte a tutti.

Ciascuna famiglia può portare giochi da tavolo e/o piccoli strumenti musicali
d'interesse del proprio figlio.

NON ci sono educatori professionali. 
Questo significa che i famigliari dovranno sorvegliare i loro bambini.
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NOTA BENE - IMPORTANTE



Il resort ha ampi spazi verdi 
ed un bel parco giochi per i bambini. 
Anche all'interno del resort è previsto 
l'uso di una sala per intrattenere i bambini.
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Venerdi 18 ottobre 2019

Giorno di arrivo: ritrovo informale alla cena in hotel, buffet

Sabato 19 ottobre 2019

Dalle ore 9:00 IMPORTANTE: 
   Registrazione, consegna auricolari con deposito doc. d’identità

10:00 - 10:30  Mariella Priano Fiorentino e Orsola Rizzardi Schönborn: 
  “Introduzione e saluti” – Associazione Kleefstra Italia

10:30 – 10.50 Dr. Tjitske Kleefstra
  “La Sindrome di Kleefstra”

10:50 – 11:10 Dr. Karlijn Vermeulen
   “Aspetti psichiatrici della sindrome di Kleesftra”

11:10 – 11:30  Joost Kummeling – Dottorando Phd Ks
  “Mappare e studiare le alterazioni cerebrali nella Sindrome di    
    Kleefstra”

11:30 -12:10   Dott.ssa Monica Frega
“Neuroni umani su chip: un modello per studiare la sindrome di         
Kleefstra”
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PROGRAMMA DELLA CONFERENZA



12:10 – 12:40   Discussione/domande

12:40 - 14:00   Pranzo

14:10 – 14:30  Prof. Angelo Selicorni
  “Il percorso assistenziale del paziente con sindrome Kleefstra tra

   specificità e trasversalità”

14:30 – 14:50  Dott. Alberto Danieli
  “Il percorso (ri)abilitativo nei gravi disturbi del neurosviluppo”

14:50 – 15:10  Dott.ssa Paola Ajmone
  “Fenotipo comportamentale nella sindrome di Kleefstra ed implicazioni
    riabilitative”

15:10 – 15:30  Dott.ssa Martina Baggio
 “L’intervento educativo cognitivo comportamentale nei gravi disturbi 
  del neurosviluppo: un esempio nella sindrome di Kleefstra”

15:30 – 15:50  Pausa  

15:50 – 16:10  Dott.ssa Enrica Ferrari
 “Lo sviluppo del linguaggio nei bambini con sindrome di Kleefstra”

16:10 – 16:30  Dott.ssa Rosa Siliotto
 “Lo sviluppo delle funzioni facio-oro-deglutitorie nei bambini con
  sindrome di Kleefstra”

16:30 – 17:00  Discussione/domande
 

17:0 – 17:40    “L’esperienza di familiari e fratelli”

IMPORTANTE:  Al termine, restituzione del materiale audio
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Parteciperanno alla conferenza:

 Dr. Tjitske Kleefstra, MD PhD, Genetista clinico, Radboud University, 

The Netherlands (NL)

 Dr. Karlijn Vermeulen, MD, Psichiatra dell’età evolutiva, Karakter & 

Radboudumc, (NL)

 Joost Kummeling, Medico ricercatore, Radboud University(NL)

 Dr. Monica Frega, Ingegnere biomedico, KS Research Group, (NL)

 Dr. Angelo Selicorni,  Pediatra e genetista,  Direttore UOC Pediatria 

Ospedale Sant’Anna (Como) 

 Dr. Paola Ajmone, Neuropsichiatra, Unità operativa di Neuropsichiatria 

dell’Infanzia e dell’Adolescenza presso Ospedale Maggiore Policlinico di 

Milano

 Dr. Alberto Danieli, Neuropsichiatra presso l’IRCCS Eugenio Medea, 

Conegliano, (TV)

 Dr. Martina Baggio Neuropsicologa presso l’IRCCS Eugenio Medea, 

Conegliano, (TV)

 Dr. Rosa Siliotto, Logopedista e neuroterapeuta abilitata all’esercizio della

terapia miofunzionale, Verona e Brescia

 Dr. Enrica Ferrari, Logopedista specializzata in sindrome di Down e KS, 

Verona

 Dr. Simone Minichiello Logopedista presso il Centro “Il Piccolo Principe 
di Ferrara”

ASSOCIAZIONE KLEEFSTRA ITALIA
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Domenica 20 ottobre 2019

Prima colazione

10:00 – 11.00 circa: 

Riunione in sala conferenza “Associazione Kleefstra Italia”. 

Primo incontro con temi:  

 Presentazione dello Statuto

 Apertura iscrizioni

 Varie ed eventuali

Saluti e partenze.

ASSOCIAZIONE KLEEFSTRA ITALIA
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