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SALUTE Lassociazione locale potenzia il supporto e l'informazione

La sindrome di Prader-Willi
In Piemonte percorsi di cura

B Crescere con una malat-
tia rara significa gestire ogni
giorno un equilibrio com-
plesso tra cure, sviluppo e
qualitd della vita. E il caso
della sindrome di Prader-
Willi, una patologia genetica
che si manifesta fin dalla na-
scita e che comporta difficol-
td nello sviluppo, problemi
ormonali e una fame conti-
nua che richiede un control-
lo costante.

In Piemonte, I'Associazione
Prader-Willi affianca fami-
olie e ragazzi, promuovendo
informazione e contribuen-

do a costruire unarete sanita-
ria e sociale pit efficace. Per
i prossimi mesi |'associazio-
ne punta a rafforzare il per-
corso di presa in carico lungo
tutto I'arco della vita. Prose-
guira la sorveglianza clinica
in etd evolutiva presso
I’Ospedale Regina Margheri-
ta e sara sviluppata la transi-
zione all'etd adulta, con il
coinvolgimento di strutture
specialistiche.

Tra gli obiettivi anche 'ag-
giornamento del PSDTA, il
potenziamento del gruppo di
mutuo aiuto e il sostegno a

modelli come il progetto
D.AM.A., per percorsi di cu-
ra piit accessibili.

L'attivita dell’associazione si
& gia consolidata su pin fron-
ti: informazione, tutela dei
diritti e supporto alle fami-
glie.

Tra le iniziative, il torneo
PokéVolley ha coinvolto 24
squadre e circa 280 atleti,
mentre gli incontri di mutuo
aiuto hanno favorito il con-
fronto tra genitori, rafforzan-
do una rete che continua a
crescere attormo ai bisogni
concreti delle persone.
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