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O QUE E A SINDROME DE
PRADER WILLI?

e A Sindrome de Prader Willi
é uma doenca genética, complexa,
do neuro desenvolvimento,
resultante de uma anomalia do
cromossoma 15.

o Afeta tanto homens como

mulheres.
A sindrome causa tipicamente uma
diminuicao do ténus muscular, baixa
estatura ,défice cognitivo,
desenvolvimento sexual incompleto,
problemas de comportamentos e uma
sensacao de fome constante que
associada a um metabolismo mais lento
que o normal, pode levar a uma
obesidade morbida colocando em risco
a propria vida.

« A nascenca as criancas tém
caracteristicamente um baixo peso,
hipotonia e dificuldade de succao
devido a fraqueza muscular.

Numa segunda fase, com inicio
entre os 2 e 5 anos, observa-se um
apetite excessivo, problemas no
controle de peso, atraso no
desenvolvimento motor e
problemas comportamentais.

OBJETIVOS

A APPW foi constituida em maio
de 2007, tem estatuto de IPSS e
esta sediada no concelho de
Sintra, com filial no concelho de
Loures.

e E composta por um grupo de 14
elementos, entre os quais,
meédicos, advogados, assistentes
sociais, pais e especialistas da
sindrome.

e A sustentabilidade da APPW
passa pelas quotizacoes dos
associados, pelas campanhas em
que se envolve e por donativos.

e Atua em todo o territorio
nacional.

e Divulgar, informar e
sensibilizar a comunidade
nacional e internacional
aproveitando os apoios para a
transicao digital.

e Promover 0 apoio a pessoa
com a Sindrome de Prader
Willi de forma integrada e
multidisciplinar, colaborando
com as familias, as escolas e
os centros de saude.

e Apoiar a investigacao,
participando em ensaios
clinicos.

e Elaborar Protocolos na area
da saude mental, nutricao e
desporto com o apoio das
universidades.

e Criacao de encontros de
familias e realizacao de
CONgressos para promover a
troca de informacaoea
socializacao

Conhece mais sobre esta

problematica.


https://appw.pt/

