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Het Prader-Willi syndroom (PWS) is een zeldzame genetische afwijking. Dit expertisecentrum biedt medische, gedragswetenschappelijke en praktische informatie voor mensen met PWS, hun ouders en verzorgers, behandelaars en begeleiders. 
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Ieder jaar organiseren we een leuke dag waarop alle kinderen, stoere pubers, jong en oud volwassenen met het Prader-Willi Syndroom elkaar kunnen ontmoeten. Het is fijn om te zien en te ervaren dat er ook anderen kinderen/mensen bestaan die ongeveer hetzelfde zijn en doen als jij, een feest der herkenning! De dag is ook bedoeld voor ouders, broers zussen en soms komt er ook een opa of oma mee. Het is fijn om met elkaar te kunnen praten over wat je allemaal meemaakt als je een kind met het Prader-Willi Syndroom hebt. Ervaren delen en tips uitwisselen.

Het allerfijnste is natuurlijk dat we er vooral een leuke en ontspannen dag van maken!!

Dit jaar gaan we een ouderwets gezellige contactdag doen, zoals het meer dan 10 jaar geleden was. We noemen dit dan ook een retro contactdag.

Het programma zal voor de datum van 25 mei tot in detail bekend worden gemaakt, waarbij we ook de gezonde lunch en tussendoortjes beschrijven. Prader-Willi bestendig dus ook voor grote stresskippen geschikt.
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App om veerkracht van ouders te verhogen


Oververmoeid, overbelast, burn-out. Dat zie je bij veel ouders van jonge of volwassen kinderen met PWS. Het Prader-Willi Fonds vindt het belangrijk om de veerkracht van ouders te verhogen en heeft financiële steun gegeven om een app voor dit doel te ontwikkelen. Want een ouder met een hogere veerkracht, kan beter voor zijn kind zorgen!


Het afgelopen half jaar heeft een groep ouders van kinderen met PWS (jong of volwassen) meegewerkt aan de ontwikkeling van de app. We zijn blij om te kunnen vertellen dat de app beschikbaar komt voor ouders van PWS’ers. Het Prader-Willi Fonds betaalt de kosten voor de ouders, die binnenkort met een online sessie en de app beginnen (zie data verderop in dit bericht).
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							Onderzoek: Prader-Willi-like disorders: From diagnosis to treatment
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							Word donateur van de Prader Willi Stichting

							https://praderwillistichting.nl/vaste-bijdrage-patientenorganisatie/
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Spoedeisende medische situaties


[image: ]Informatie over spoedeisende medische situaties over PWS is beschreven in het boekje Medical Alerts.
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Een cookie is een klein tekstbestand dat bij uw eerste bezoek aan onze website wordt opgeslagen in de browser van uw computer, tablet of smartphone. Wij gebruiken cookies om onze website goed te laten werken en deze te kunnen optimaliseren.
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