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Civilne udruge i zdravlje

Misija Udruge osoba s Prader Willi sindromom
(The Mission of Prader Will Syndrome Organization)

Ivka Cop
Udruga osoba s Prader Willi sindromom Hrvatske

U mjesecu svibnju 2006. godine, potaknuta ¢injenicom da se o Prader Willi sindromu vrlo malo zna,
majka djeteta s Prader Willi sindromom uz podrSku Internacionalne udruge Prader Willi sindroma (
WWW.ipwso.org ) uspjesno je organizirala prvi seminar na tu temu, koji se odrzao u prostorijama
Klinickog bolnickog centra Rebro. Seminar na kojemu su se okupili stru¢njaci lijecnici, socijalni
radnici, medicinske sestre, studenti i roditelji, te govornici iz Amerike i Italije dao je odgovor na
mnoga pitanja, pokazao mogucnosti kvalitetnog Zivota uz primjenu rane intervencije i najnovijih
metoda lijeCenja.

Nemoguénost primjene metoda u nasoj zemlji koje se koriste u svijetu kao npr. terapija hormonom
rasta odobrena od FDA i EMEA (slika 1), te brojna pitanja stru¢njaka i roditelja dovele su do potrebe
da se osnuje udruga.

Slika 1. Prije i poslije lijeCenja

Udruga osoba s Prader Willi sindromom Hrvatske osnovana je u mjesecu lipnju 2006. godine. Clanica
smo krovne Internacionalne udruge Prader Willi sindroma www.ipwso.org koja broji 77 udruga
Clanica iz razlicitih zemalja, a time Cini dostupnijima razmjenu najnovijih saznanja o dostignuéima,
metodama rehabilitacije i razmjenu iskustava roditelja iz Citavoga svijeta.

Ciljevi Udruge su:

e rano prepoznavanje osnovnih simptoma bolesti kako bi se dijagnoza postavila u Sto ranijoj
Zivotnoj dobi, te samim time pravovremenom rehabilitacijom povecala kvaliteta Zivota djece s
PWS,

e educirati roditelje i/ili skrbnike o karakteristikama sindroma i moguénostima rehabilitacije,

e pratiti mogucnosti lijeCenja PWS u svijetu i izboriti se za primjenu tih dostignuca i u Hrvatskoj

Prader Willi je komleksan sindrom sa ozbiljnim fizickim i socijalnim komplikacijama. Karakterizira ga
rana faza novorodenacke hipotonije - slabost miSi¢a cijeloga tijela (sl.2.) sa problemima gutanja i
disanja. Hranjenje sondom i disanje uz pomoc¢ cijevi sa kisikom je neizbjezno za prezivljavanje u
prvim mjesecima Zivota.


http://www.ipwso.org/
http://www.ipwso.org/

Slika 2. Dijete rodeno s Prader Willi sindromom

Od trece godine Zivota, zbog poremecaja u radu hipotalamusa nastupa faza koja traje do kraja Zivota
obiljezena intenzivnom bulimijom koja vodi u patolosku pretilost zbog stalno prisutnog osjecaja gladi,
niskim nivoom energije, smanjenim rastom, poteSkoama u wucenju i problemima u
ponasanju.Viskoki stupanj smrtnosti kod osoba s PWSom direktno je povezan sa prekomjernom
debljinom, kompozicijom tijela (smanjena misicna masa, a povecano masno tkivo) i kompozicijom
metabolizma. Jedini nacdin za Sto kvalitetnije Zivljenje je svakodnevno i gotovo cjelodnevno
provodenje intenzivne fizikalne terapije i aktivnosti u cilju troSenja kalorija, jatanja misSi¢a sto je uz
nizak nivo energije i manjak snage ¢esto nemoguce provoditi . Prehrana mora biti strogo dijetna od
najranije dobi ( 60% od preporucene koli¢ine za djecu te dobi), te se hrana mora cuvati na djetetu
nepristupacnim mjestima.

Sama rijetkost sindroma i nedovoljna informiranost dovodi do situacije u kojoj se djeca ne vode pod
pravim dijagnozama.

Edukacija roditelja i stru¢njaka o prepoznavanju simptoma PWS, kao i rehabilitacija osoba s PWS je
sloZzen i dugotrajan proces. Stoga smo uvidjeli neophodnost educiranja javnosti o sastavnicama
Prader Willi sindroma kako bi se pruzanjem pravovremenih informacija potakle rane medicinske
pretrage i proucavanje problema, razvile mogucénosti lijeCenja, naudilo roditelje suociti se s
poteSko¢ama i ukljuditi dijete u ranu rehabilitaciju kako bi se izbjegle mnogobrojne zdravstvene
komplikacije.

Nasa udruga tek je na svome pocCetku pa zbog ogranicenih financijskih sredstava svoje ciljeve
ostvarujemo polako. Edukaciju ¢emo provoditi izdavanjem brosura na hrvatskome jeziku,
organiziranjem seminara, radionica i savjetovaliSta za roditelje i strucnjake. Takoder nasa web
stranica koja je u izradi www.pws.hr sadrzavati ¢e sve relevantne informacije o ovome sindromu.

Jedino uz pomo¢ specijaliziranih lije¢nika, educiranih roditelja i poticajnih ranih programa, te okoline
prilagodene potrebama djeteta, moguce je ublaziti posljedice Prader Willi sindroma.

Misija nase udruge je povecati kvalitetu Zivota svim osobama s Prader Willi sindromom i njihovim
obiteljima.
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