X777 Angelman syndroom September 2024
/ Nederland

Extra informatiedag zaterdag 2 november

Landgoed De Horst, De Horst 1,
3971 KR Driebergen-Rijsenburg

In onze nieuwsbrieven hebt u kunnen lezen dat het Ministerie van
VWS veel hecht aan samenwerking tussen patiénten- en gehandi-
captenorganisaties (PGO's) en daarvoor ook gelden beschikbaar
stelt. Dat heeft ertoe geleid dat de PGO's voor een aantal syn-
dromen besloten hebben op gezamenlijke aandachtsgebieden
samen te werken. Zij hebben daartoe in 2023 een vereniging
opgericht onder de naam Federatie WaihonaPedia. Middels een
gezamenlijk platform kan informatie worden verkregen, maar ook
geplaatst en gedeeld worden met anderen.

Het betreft de volgende PGO's:

- Vereniging Angelman Syndroom Nederland, - Pitt Hopkins syndroom
- Vereniging Cornelia de Lange Syndroom, - Stichting Tubereuze Sclerosis Nederland
- Marshall-Smith Research Foundation, - Stichting Rubinstein Taybi Syndroom

- Nederlandse Vereniging Williams Beuren syndroom

De Federatie heeft een informatiedag 'Zorg en leven in balans' georganiseerd, waarbij zullen spreken:

- Machteld Louwaard Balans tussen, werk, gezin en zorgtaken,
- Esther van Dinteren Omgaan met Levend Verlies
- Erika van de Bilt Zorgwetten 18- en 18+

In de middag is er de bijzondere theatervoorstelling Zus van Broer.

Voor meer informatie over de voorstelling scan de 1e QR-code of
(https://www.krachtvanbeleving.nl/voorstellingen/zus-van-broer/).

‘deWatérverfse Courant.

ZUS ONTVOERT

Meer informatie over het programma en aanmelding via de 2e QR-code.

Deelname voor onze leden is gratis




