Jak mi mizete pomoci: Kontakiy: Kdyz nelze zahnat hlad!

Zkuste mne pochopit pNSKESDRy >
§ , ) e o &,
Casto myslim na jidlo, protoze mam porad hlad

Prader - Willi syndrom

B Nenabizejte mi prosim zadné jidlo (vCetné ovoce) ,
a napoje, kromé vody. Nedodrzovani diety vazné '%o A
poskozuje me zdravi. Nezalezi na tom, zda jsem ”“405,!7“,“_“ o
hubeny nebo obézni.

Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom
Na Strani 4, Praha 10

ospws@email.cz

www.prader-willi.cz

B Prosim, nenechavejte zadné volné dostupné jidlo
v mém dosahu a nejezte pfede mnou. V takovych
situacich nemohu prekonat svij pocit hladu.

B Pfestoze chodim spat vcas, nékdy byvam béhem dne

tak unaven, Ze usinam. , .,
Bankovni spojeni:

PoStovni sporitelna

Cislo uctu: 218915385/300

IBAN: CZ23 0300 0000 0002 1891 5385
BIC: CEKOCZPP

B Pokud se Vam zdam upovidany nebo neomaleny, neni
to mj amysl. Takto se nékdy projevuje muaj syndrom.

B Pokud mam zlost nebo zachvat vzteku, musim se
s nim vypofadat sam. Nepomaha, pokud se mnou
ostatni diskutuji nebo se mne snazi uklidnit. Budu vam
vdécny pokud dokazete odvést mou pozornost jinam.

B Pokud mi neni dobfe rozumét a nebo naopak mluvim
pfiliS hlasité, prosim upozornéte mné na to. Nedokazi
svij projev vzdy 100% kontrolovat.

Tento letak byl vytiStén za finan¢ni podpory

Konto bariéry - Nadace charty 77

Dékuji Vam za VasSe porozuméni a toleranci. Prosim,
neposmivejte se nam a nezlobte se na nas.
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Prader Willi syndrom

Prader - Willi syndrom je geneticka vada zptsobena poruchou
15. chromozomu. Vyskytuje se s cetnosti pfiblizné 1:12000-15000
narozenych déti. Soubor pfiznakt popsali v roce 1956 Svycarsti
endokrinologové Prader, Labhart a Willi.

Typické rysy PWS:

hypotonie - nenormalni snizeni svalového napéti po narozeni
hypogonadismus - nedostatec¢ny vyvoj pohlavnich organt
obezita - nadvaha zptsobena neovladatelnou chuti k jidlu a
pfejidanim ve spojeni s nizkym energetickym vydejem
porucha funkce endokrinniho systému a centralniho
nervového systému - projevuje se problémy s ucenim,
poruchou emoc¢niho a socialniho vyvoje, nizkym vzriistem,
spavosti a prejidanim

mirna az stredni mentalni retardace

Vétsina lidi s PWS ma charakteristicky vzhled, ktery predstavuji
oci ve tvaru mandle, uzké celo, trojuhelnikovy tvar horniho rtu a
malé ruce a nohy. Tito lidé maji snizenou svalovou silu a maji
problémy s koordinaci pohyb( a rovnhovahou.

Vétsinou maji lidé s PWS snizeny intelekt, problémy s feci,
pohybovym systémem, coz vSechno vyzaduje vétSi zdravotni
péci a rehabilitaci. Lé¢ba riistovym hormonem od détskych let
ma vyrazny vliv na zlepseni téchto symptom(.

to oblast, ktera ovliviiuje naladu, kontroluje pocity, jako je hlad
a Zizen, bolest, ale i télesnou teplotu.Lidé s PWS postradaji pocit
nasycenosti, coz mize zpulsobit nekontrolované piejidani
koncici morbidni obezitou. Velmi vyrazna byva i emocionalnost
lidi s PWS, mala schopnost vyjadfit své pocity socialné
pfijatelnym zpGsobem a nahlé vybuchy hnévu.

Péce o dité i souziti s dospélym s PWS je naro¢né a vyzaduje
trpélivost a pochopeni vSech clent rodiny a okoli. Pfestoze
nékteré symptomy jiz Ize uspésné lécit, lidé s PWS potrebuji
po cely zivot nékoho, kdo se o né postara a pomuze jim
zejména kontrolovat pfijem potravy. Potom mohou prozit svij
Zivot stejné stastné jako ostatni.
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Obcanské sdruzeni pro

Prader Willi syndrom

V roce 2003 vzniklo v Ceské republice Ob¢anské sdruzeni pro
Prader-Willi syndrom, které zalozily rodice déti s PWS.

Setkate se zde s rodici stejné postizenych déti, ziskate
informace od odborniki, které Vam poslouzi k prvni orientaci v
problematice. Sdruzeni je zaroven ¢lenem svétové asociace pro
PWS (IPWSO), coz umozriuje pfistup k nejnovéjsim vysledkim
svétového vyzkumu

Cilem sdruzeni je vyvijet aktivity sméfujici ke zkvalitnéni zivota
lidi postizenych syndromem Prader-Willi

Nase aktivity

sdruzeni pofada pravidelna setkani rodin
pofada odborné seminaie s tématikou PWS
vydava informacni materialy

spravuje internetoveé stranky

je ¢lenem mezinarodni organizace IPWSO

Nasim cilem je

zlepsit informovanost o PWS

zlepsit socialné- pravni postaveni lidi s PWS

vytvofit chranéné bydleni pro skupinu s PWS, odpovidajici
specifickym pozadavkdim syndromu

Podle statistik by v CR mélo Zit vice nez 500 lidi s PWS. V
OSPWS je k roku 2008 registrovano 30 rodin. Mozna i Vy
nékoho s podobnymi symptomy znate. Mozna

vam praveé Vas détsky lékar sdélil zpravu, ze Vase dité ma
syndrom Prader-Willi. Asi jste nejspise vyslechli mnozstvi
informaci, které jste v rozcileni vSechny okamzité zapomnéli.
Nyni se pomalu nadechnéte a vydechnéte. Nejste se svym
trapenim sami. Syndrom sice nelze vylécit, ale mizete pro své
dité hodné udélat.

Pokud mate zajem o vice informaci nebo se chcete stat clenem
OSPWS, kontaktujte nas.

Ke clenstvi ve Sdruzeni pro Prader -Willi syndrom staci vyplnit
pfihlasku na naSich webovych strankach a zaplatit ¢lensky
prispévek.

Radi Vas uvitame mezi nami

Z nasich setkani
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