Calendario del compromiso
con la comunidad

PARA AYUDAR
ESTASEMANA

Escuela de Educacion Primaria N° 93

—-Responsable: Prof. Manuel Carrizo
-Ubicacién: Medanitos, Catamarca
-Teléfono: (03837) 15432493

~Mail: manuelcarrizo_247@hotmail.com
-Actividades que realizan: ubicadaenelba-
rrio La Banda, en lalocalidad catarmaqueria de
Medanitos, la escuela de Educacién Primaria
N°93brinda educaciéon formal (nivel inicial y
primario), y realiza actividades solidarias paralos

alumnos y sus familias.

CONTACTO
calendario@clarin.com

- Cantidad de beneficiarios: 58
—-Necesidades: material bibliogréfico did4ctico
paralos alumnos, mapoteca, insumos para fo-
tocopiadora e impresora, calzado, ropa, vajillay
aportes para sostener el comedor escolar.

Encontrd més organizaciones paraayudaren:

www.quieroayudar.org

SALUD

Conocer paraactuar

Mayo es el mes de concientizacion sobre el sindrome de Prader Willi, una enfermedad

poco frecuente que afecta a una de cada 15.000 personas. Informacién para la accion,

redes de apoyo y la importancia de una deteccién temprana.

Llamadas asi por su baja pre-
valencia en la poblacion, las
enfermedades poco frecuentes
afectanen promedioacincode
cada 10.000 habitantes. Son,
en sumayoria, condiciones de
origen genético,yenocasiones
pueden producir algun tipo de
discapacidad. Algunas, inclu-
so, pueden poner enriesgo la
vida de los pacientes sino se
lasdiagnosticaatiempoyselas
tratadeformaadecuada.

Dentro de este grupo de
enfermedades se encuentra
el sindrome Prader Willi, un
trastorno genético caracteri-
zado por anormalidades neu-
roendocrinas que afecta auno
de cada15.000 recién nacidos.
Falta de saciedad y un deseo
permanente de comer (hiper-
fagia), que puede derivar en
obesidad extremay desarrollo
de diabetes, junto con hipo-
tonia muscular, alteraciones
motoras, retrasos del desarro-
llo cognitivo y problemas de
comportamiento, son algunos
de sus sintomas mas caracte-
risticos.

Ante la falta de visibilidad
y de conocimiento publico,
diferentes organizaciones
internacionales propusieron

it
Trabajoenred.La Asociacion Prader Willi promueve lainteraccion
entre familias que atraviesan la mismasituacion.

amayo como el mes de la con-
cientizacion sobre el sindrome
Prader Willi. “La mayoria de
lasinstitucionesnocuentacon
lainformaciénnecesariasobre
este sindrome y en muchos ca-
sos esto dificultalarealizacion
de un diagnéstico temprano”,
explica Sandra Costi, presi-
dentade la Asociacion Prader
Willi Argentina, una organi-
zacion que brinda contenciéon
yorientacion alas familias de
pacientes.

Creada por un grupo de
padres y madres, la ONG se
propone desde sus origenes
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lograr mejores condiciones
en los diagndsticos, acceso a
tratamientos y cobertura de
prestaciones. “Buscamos di-
fundir el conocimiento del
sindrome en la comunidad pa-
rafacilitar su temprana detec-
cién y tratamiento. También
trabajamos en la vinculacion
de las familias con hospitales
e instituciones de salud, para
que logren apoyo profesional
y tratamientos”, explica Cos-
ti. Y concluye: “Aprender nos
permiteentender,yesonosha-
ce mas fuertes y mejores para
acompafaranuestroshijos”.

DIRECTORIO

® Asociacion
PraderWilliArgentina
(011)15.6508.1244

TW: @Argentina Willi
praderwilliar@gmail.com
www.praderwilliar.com.ar

PRINCIPALES
CARACTERISTICAS
Algunas de las principales
caracteristicas del sindrome
Prader Willi son:

® Retraso del desarrollo
psicomotor en menores de 6
afos.

® Retraso mental de ligero a
moderado.

e Dificultad en lasucciény
Ilanto débil en el recién nacido.
® Problemas de aprendizaje.
e Hiperfagia (bdsqueday
obsesion por la comida).

o Alteraciones del sueio
(apneas/somnolencia diurna).
® Alteraciones oftalmicas
(miopia/estrabismo).

® Escoliosis y Cifosis.

o Alteraciones metabdlicas,
cardiacasy respiratorias.

® Bajo tono muscular

Fuente: Asoc. Prader Willi Argentina

GRUPOSDE APOYO

La Asociacion Prader Willi
Argentina invita a familiares
de pacientes a ingresar a su
pagina de Facebook y unirse
alos Grupos de Apoyo para
padres. Alli, las familias
interactlian y comparten
informacion de interés,
creando redes de apoyoy
contencién. Mas informacién
en: www.praderwilliar.com.ar

Fundacién

Noble

Grupo Clarin

RED SOLIDARIA

Fundacionnoble.org.ar/calendario
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