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INGRIJIREA MEDICALA PENTRU ADOLESCENTI (12-18 ani) CU SINDROMUL PRADER-
WILLI
Informatii pentru medici

Sindromul Prader-Willi (PWS) este o tulburare genetica rara, complexa, cu simptome multiple,
numeroase manifestari asociate dezvoltarii neurologice si comportamentului, care apar in timpul
copilariei si adolescentei. PWS este cauzata de pierderea informatiilor genetice mostenite pe cale
paterna de la nivelul cromozomului 15 sau de incapacitatea de a le exprima, cauzata de una dintre
cele trei modificari genetice (deletie paterna la nivelul cromozomului 15q11.2-q13; disomie
uniparentala materna a cromozomului 15; un defect de amprentare la cromozomul 15). O analiza a
metilarii ADN-ului confirma diagnosticul in proportie de > 99% din cazuri. Principalele simptome sunt
hipotonia severa neonatala si necesitatea hranirii prin tub timp de saptamani sau luni, intarzierea
generala a dezvoltarii (motorie si cognitiva) si simptome legate de disfunctia hipotalamica, inclusiv
hiperfagia aparutad de la o varsta frageda, deficienta hormonului de crestere, hipogonadismul si
raspunsuri anormale la durere si temperatura.

Acest document prezinta pe scurt principalele provocari si nevoi de ingrijire medicala pentru
adolescentii cu PWS. Examinarile medicale anuale si analizele de sénge sunt esentiale. Este
adesea necesar contactul cu mai multi specialisti. Adolescenta este o perioada critica in care
hiperfagia si problemele comportamentale pot aparea sau se pot agrava.

Probleme generale de sanatate:

e Adolescentii cu PWS nu pot comunica cu exactitate despre faptul ca sunt bolnavi, iar o
schimbare a nivelului de vigilentd sau a comportamentului poate fi cel mai bun indicator.
Febra si varsaturile pot fi absente, iar durerea poate fi sub-exprimata.

e Hiperfagia, dorinta de a cauta si a consuma alimente, duce la obezitate, cu exceptia cazului
in care accesul la alimente este restrictionat. Gestionarea unor astfel de restrictii in toate
mediile in care adolescentii isi traiesc viata de zi cu zi poate reprezenta o provocare. Pentru
a evita obezitatea, este necesar un mediu controlat si/sau un acces supravegheat al
alimentelor. SIGURANTA ALIMENTARA (cunoasterea faptului ca alimentele vor fi furnizate
conform unui program previzibil) ajuta la internalizarea psihologica a accesului controlat la
alimente si reduce dezamagirea care poate conduce la accese de furie. Obiectivul este de a
se atinge nivelul de intelegere ,stiu ce voi manca, cat voi ménca si cadnd voi manca. Stiu ca
nu voi obtine alimente in orice alt moment. Accept aceste limitari si sunt multumit(a)”.

¢ Riscurile medicale asociate obezitatii includ diabetul zaharat tip 2, steatoza hepatica asociata
disfunctiei metabolice (MAFLD), sindromul metabolic, apneea obstructiva in somn cu
hipoxemie si hipercapnie, hipoventilatia asociata obezitatii, limfedemul, modificari ale pielii la
nivelul picioarelor, insuficienta cardiaca si dispnee la eforturi minore. O scadere inexplicabila
a tolerantei la efort ar trebui sa determine o evaluare cardiologica.

e Disfunctia legatéd de sistemul nervos autonom include dereglarea temperaturii, scaderea
perceptiei durerii, disfunctia gastrointestinala, inclusiv disfagia, golirea vezicii urinare,
variabilitatea redusa a frecventei cardiace si o crestere mai redusa a frecventei cardiace si a
tensiunii arteriale la efort.

Functia motorie si nevoile energetice:
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Intarzieri motorii fine si grosiere, care apar pentru prima data in timpul copilariei. Acestea
persista pe parcursul adolescentei, in special functia motorie grosiera si echilibrul, insa cu
variatii individuale. Motivatia pentru activitatea fizica este, de obicei, scazuta, insa initierea si
mentinerea unei ,culturi familiale” privind activitatea de la o varsta frageda poate ajuta la
crearea unor obiceiuri sanatoase.

Hipotonia si reducerea masei musculare determina o utilizare redusa a energiei (grasime
corporala > masa musculara slaba) si afecteaza functionarea muschilor scheletici, a
muschilor cardiaci si a muschilor netezi.

in general, necesarul de energie al unui copil/adolescent care sufera de PWS este de numai
60-80% din necesarul caloric tipic/cm inaltime (sau aproximativ 8-10 kcal/cm/zi) din cauza
masei corporale slabe si a activitatii motorii scazute. Se recomanda masurarea saptamanala
a greutatii, activitate fizica zilnica (cel putin 1 ora pe zi) si un plan individualizat al meselor.

Carente hormonale si substitutia hormonala:

Carenta de hormon de crestere (GH) este aproape universala la persoanele care sufera de
PWS si ar trebui tratata din copilarie si pe parcursul perioadei de dezvoltare, pentru a
imbunatati cresterea scheletului, compozitia corporala, forta si calitatea vietii. In functie de
regiune, majoritatea adolescentilor cu PWS vor fi primit GH timp de multi ani si vor fi
experimentat normalizarea dismorfismelor faciale si corporale tipice asociate cu PWS. Exista
dovezi tot mai numeroase care arata ca tratamentul cu hormon de crestere ar trebui sa
continue si la varsta adulta, dar doza de hormon de crestere ar trebui redusa pentru a atinge
nivelurile de adult atunci cand s-a atins inaltimea finald. in multe tari, este necesara
retestarea privind deficienta de hormon de crestere. Cu toate acestea, unele tari permit
continuarea administrarii unei doze mici de hormon de crestere la adultii care sufera de PWS.

Hipotiroidismul este diagnosticat la aproximativ 15% din bolnavii cu PWS. Insuficienta
suprarenala este rara. Pentru cei cativa adolescenti tratati cu cortizon pentru insuficienta
suprarenala, este important sa se mareasca doza de cortizon in functie de nevoi.

Hipogonadismul este foarte frecvent si deseori evident in adolescenta timpurie, atunci cand
debutul pubertatii este intarziat. Pubertatea implicd doua componente biologice, adrenarha
si gonadarha. Adrenarha, care incepe de obicei intre varstele de 6 si 9 ani, in timpul careia
nivelurile de androgeni suprarenali (de exemplu, dehidroepiandrosterona si sulfatul acesteia)
incep sa creasca, ducéand la aparitia parului axilar si pubian, in timp ce gonadarha incepe de
obicei in adolescenta timpurie, la aproximativ varstele de 9 pana la 11 ani, cand nivelurile de
LH-FSH si hormonii sexuali gonadici (de exemplu, testosteronul si estrogenii) incep sa
creasca, ducand la dezvoltarea genitala si, la fete, la dezvoltarea sanilor. Este necesara o
evaluare individuala si se recomanda o titrare lenta si treptata a inlocuirii hormonilor sexuali,
monitorizand dispozitia si ajustarea comportamentalda. Hormonii sexuali sunt importanti
pentru cresterea, bunastarea generala si pentru a incetini pierderea densitatii osoase.

Sunt necesare linii directoare pentru problemele legate de sexualitate, in special atunci cand
acestea se refera la riscul de exploatare sexuala in schimbul hranei sau al altor articole
preferate, expunerea la boli cu transmitere sexuala si problemele specifice de fertilitate legate
de gen. Sarcina a fost raportata la 12 femei cu PWS in intreaga lume. Din punct de vedere
genetic, daca mama prezinta genotipul de deletie, copilul are o sansa de 50% de a suferi de
sindromul Angelman sau de a nu fi afectat. Daca mama are genotipul UPD, va transmite un
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cromozom 15 matern intiparit normal si va avea aceeasi sansa ca o femeie fara PWS de a
avea un copil farad PWS. In putinele cazuri de sarcini duse la termen la femeile cu PWS,
mamele nu au putut aldpta sau sa aiba grija corespunzatoare de nou-nascuti. Se recomanda
utilizarea contraceptivelor la fetele adolescente. Se presupune ca barbatii care sufera de
PWS sunt infertili si nu exista rapoarte despre un barbat care sa fi avut un copil.

e Adrenarha prematura este frecventa, dar nu trebuie confundata cu pubertatea precoce, care
este rara, insa poate aparea in cadrul PWS.

Probleme orale, gastrointestinale si ale vezicii urinare:

e Cariile dentare sunt frecvente din cauza salivatiei reduse si a igienei dentare precare.
Refluxul gastric poate eroda smaltul dentar, iar bruxismul poate abraza suprafata dentara.

e Problemele de inghitire cauzate de dismotilitatea esofagiana duc adesea la aspiratie, care
poate fi atribuitd Tn mod eronat refluxului si ruminatiei, deoarece aceste afectiuni apar
frecvent in cazul PWS. Se recomanda un protocol de alimentare de tip ,Ritm si urmarire”
pentru a facilita tranzitul esofagian in siguranta.

e Multe persoane sufera de constipatie atribuitd problemelor de motilitate a sistemului
gastrointestinal (pentru informatii suplimentare, consultati Bristol Stool Chart).

e Golirea intarziata a stomacului predispune la distensie gastrica, care apare cel mai alarmant
in cazurile de consum alimentar excesiv, dar si in asociere cu constipatia, schimbarile
dietetice, infectiile sau anestezia. Simptomele pot fi inselator de putine, o schimbare de
comportament si distensia abdominala fiind semne precoce. Varsaturile reprezinta un semn
tardiv al parezei gastrice si pot semnala circumstante critice. Evaluarea medicala ar trebui sa
includa o anamneza si o examinare fizica atente, cu un prag scazut pentru a proceda cu o
radiografie abdominala, tomografie computerizatd (tomografie CT) si interventie prompta.
Decomprimarea stomacului prin folosirea unei sonde nazogastrice poate salva vieti,
deoarece distensia gastrica excesiva poate duce la necroza gastrica, urmata de o ruptura
gastrica catastrofala.

e Enurezisul poate fi cauzat de un tonus scazut al vezicii urinare, de incapacitatea de a simti
plenitudinea si de incapacitatea de a goli complet vezica urinara.

Sanatatea osoasa:

o Deformarile coloanei vertebrale, cum ar fi scolioza, cifoza si cifo-scolioza, au o prevalenta de
aproape 25% la varsta de 4 ani, crescand la 60-70% pana la sfarsitul adolescentei.
Examinarile clinice anuale ale coloanei vertebrale si radiografiile spatelui ar trebui efectuate
pana la varsta de 4 ani, urmate de examinari clinice anuale, obtinand radiografii pentru orice
asimetrie observata a coloanei vertebrale.

e Persoanele cu SPW au, in mod caracteristic, o densitate minerala osoasa scazuta pentru
varsta lor (scor Z), care se agraveaza in timpul adolescentei. Pragul crescut de durere si
capacitatea redusa de a identifica sursa anatomica a disconfortului sunt caracteristici ale
SPW, ceea ce le expune la riscul de a nu recunoaste o leziune. Constatarile privind
schiopatatul, extremitatile umflate sau acuze vagi de durere ar trebui evaluate cu o radiografie
pentru a verifica fracturile traumatice sau de stres.
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Probleme cu somnul:

e Problemele cu somnul, insotite de tulburari de somn/veghe (dificultate in a raméne adormit(a)
noaptea, somnolenta excesiva in timpul zilei), sunt frecvente. Pulsoximetria si examinarile
somnului pot dezvalui apnee in somn (obstructiva si/sau centrald). Poate fi necesara o
presiune pozitiva continua a cailor respiratorii (CPAP), in special pentru apneea obstructiva
in somn, care este agravata de excesul de greutate/obezitate. Poate fi necesara o presiune
pozitiva a cailor respiratorii pe doua niveluri (BiPAP) pentru apneea centrala in somn si
hipoventilatie. Pentru diagnosticarea narcolepsiei este necesar un test multiplu pentru latenta
somnului (MSLT); poate aparea si cataplexia (pierdere brusca si episodica a tonusului
muscular in timpul starii de veghe).

Probleme de sanatate mintala si comportamentale:

e Comportamentele fenotipice comune sunt comportamentul disruptiv, comportamentele
excesive/repetitive, rigiditatea cognitiva, perseverenta, dificultatea de a face tranzitii,
problemele de abilitati sociale. Aceste comportamente se intensifica odatd cu stresul.
Adolescentii si ingrijitorii lor pot invata abilitati pentru a creste strategiile de adaptare si ar
trebui sa le exerseze impreuna, astfel incat sa poata fi aplicate la momentul potrivit.

e Ciupirea pielii este o caracteristica frecventa a PWS, care poate fi legata de stres, dar poate
fi si un obicei. Poate duce la infectii grave, in special protectia cicatricilor chirurgicale fiind
esentiala. Ciupirea rectala poate fi cauzata sau agravata de constipatie si poate duce la
sangerare rectala sau chiar la un ulcer rectal, provocand anemie cronica; colonoscopia poate
diagnostica gresit acest lucru pentru alte boli intestinale, de exemplu, colita ulceroasa.
Sangerarea cauzatd de ciupirea vaginala poate fi interpretata gresit ca menstruatie.
Gestionarea este dificila, dar poate include modificarea comportamentului. Pentru unele
persoane, N-acetilcisteina ar putea avea un efect.

Cognitia si invatarea sunt intarziate, cu mari variatii. Memoria pe termen scurt este de obicei
mai afectata decat memoria pe termen lung. Multe persoane au o0 memorie vizuala mult mai
buna decat memoria auditiva. Viteza de procesare poate fi intarziata si interpretata gresit ca
un comportament opozitional. Comunicarea sociala si intelegerea comunicarii non-verbale
prin gesturi si expresii faciale pot fi afectate si pot interfera cu interactiunea sociala cu colegii.
Functia de executare este afectatd si rareori este egala cu capacitatea intelectuala.
Dezvoltarea emotionala este foarte imatura si poate reprezenta cauza unor probleme
comportamentale. Disfunctia sistemului nervos autonom include dereglarea temperaturii,
scaderea perceptiei durerii, disfunctia gastrointestinala, variabilitatea redusa a frecventei
cardiace si scaderea pulsului si a tensiunii arteriale in timpul exercitiilor fizice.

e Psihoza si/sau tulburarile bipolare pot aparea in mod neasteptat sau gradat, odata cu stresul.
Semnele distinctive pot include o schimbare a dispozitiei, rigiditate musculara sau flexibilitate
ceroasa, halucinatii, iluzii sau confuzie, refuzul de a manca sau de a dormi si pierderea
abilitatii de a se ingriji sau de a se imbraca. Este necesara o evaluare medicala si psihiatrica
prompta. O schimbare brusca a comportamentului poate fi, in mod inselator, cauzata si de o
boala fizica, cu o lipsa de simptome clinice si necesitd o evaluare amanuntitd inainte de
excludere.
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Probleme suplimentare:

¢ Reglarea temperaturii centrale ar putea fi defectuoasa la persoanele cu PWS din cauza
disfunctiei hipotalamice, ceea ce duce fie la hipertermie (febra de origine necunoscuta), fie
la lipsa raspunsului febril sau chiar la hipotermie, in ciuda infectiilor severe. Din cauza
senzorilor periferici deficienti pentru temperatura corporala, aceste persoane pot face baie
sau dus in apa prea calda sau prea rece sau pot purta prea putine haine pe vreme rece Si
prea multe haine cand este cald. Rigiditatea comportamentala la schimbare impiedica
adaptarea sezoniera a imbracamintei.

e Multi adolescenti cu PWS au dorinta de a avea relatii romantice, dar conflictul interpersonal
asociat poate fi prea stresant pentru ei. Majoritatea acestor relatii sunt pre-genitale, cu
saruturi, tinut de mana si identificarea rolurilor de ,prieten” sau ,prietena”. Atat baietii, cat si
fetele cu PWS au exprimat fantezii despre casatorie si dorinta de a avea un copil. O strategie
care poate ajuta la atenuarea dezamagirii si la canalizarea emotiilor este substitutia, cum ar
fi joaca cu papusile, lucrul cu animale si petrecerea timpului cu copiii din familie. Unii
adolescenti devin fixati pe un obiect asociat dragostei (real sau imaginar) care nu le
returneaza afectiunea. Tulburarea emotionald poate necesita o evaluare si un tratament
psihologic sau psihiatric. Deoarece adolescentii au mai multa libertate in ceea ce priveste
expunerea la comunitate si la internet, acest lucru poate crea dorinte si comportamente
dificile, care necesita mai multa atentie si sprijin.

Evaluarea unui nou pacient adolescent cu PWS necesita o anamneza medicala completa si
un examen fizic complet, cu accent pe urmatoarele elemente:

Asigurati-va ca diagnosticul de PWS a fost confirmat prin teste genetice corespunzatoare,
conform recomandarilor unui specialist in geneticd medicala. In caz contrar, este recomandata
o trimitere la un specialist in genetica medicala, pentru teste de confirmare si consiliere genetica
ulterioara a familiei cu privire la riscul de recurenta.

Obtineti inaltimea si greutatea si calculati indicele de maséa corporala (IMC, kg/m?) si urmariti
utilizénd graficul IMC in functie de gen si etnie. Toate masuratorile trebuie reprezentate pe
curbele de crestere corespunzatoare pentru adolescenti cu sau fara administrare de hormon de
crestere.

Obtineti semnele vitale standard: tensiunea arteriala si frecventa cardiaca si efectuati o
examinare clinica atenta a inimii, plamanilor si abdomenului.

Observati calitatea interactiunii interpersonale, cum ar fi vigilenta, capacitatea de a stabili si
mentine contactul vizual si capacitatea de a stabili o legatura.

Ascultati calitatea vorbirii, cum ar fi hipernazalitatea si articularea, cat si calitatea capacitatii de
comunicare si inteligibilitatea, capacitatea de a-si exprima dorintele si nevoile.

Inspectati dintii pentru semne de bruxism si carii; eroziunea smaltului poate indica probleme cu
refluxul gastric.

Inspectati spatele in pozitie verticala pentru cifoza si cu indoirea inainte pentru asimetrii care ar
putea indica scolioza.
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Observati pacientul mergénd descult pentru a evalua fluiditatea mersului si severitatea
platfusului. Platfusul sever inhiba mersul eficient si poate necesita dispozitive ortopedice
corective.

Extremitatea inferioara
o Evaluati mobilitatea articulatiilor pentru a depista eventuale probleme de mobilitate

o Examinati semnele de edem la nivelul membrelor inferioare, prezenta unor zone
infundate poate indica insuficienta cardiaca, iar absenta acestora poate indica limfedem.
Pot aparea ulceratii ca urmare a scarpinatului pielii sau a unei infectii.

Tegumente — examinati pielea, pliurile intertriginoase, zonele perianale pentru a identifica
cicatrice, leziuni active, rani deschise, ulceratii, infectii, acantoza nigricans.

Genitale — evaluati stadiul pubertatii; stadiul Tanner (evolueaza rar dincolo de stadiul )

Rectul — inspectati pentru fisuri, sdngerari rectale, dovezi de ciupire in zona rectala.

Analize de sange (anual):

Masurarea hemoglobinei, hematocritului, numarului de globule albe si de trombocite, sodiu,
potasiu, uree, creatinina, functia hepatica, 25-hidroxivitamina D, calciu, hemoglobina glicozilata
(hemoglobina A1C), glicemia in conditii de repaus alimentar si lipidele din sédnge. Un test oral de
toleranta la glucoza (OGTT) este mai sensibil pentru detectarea rezistentei la insulina. Se poate
lua Tn considerare masurarea insulinei.

Hiponatremia poate sugera un aport excesiv de lichide sau sindromul secretiei inadecvate de
hormon antidiuretic (SIADH), un efect secundar recunoscut al medicamentelor psihotrope si/sau
al anticonvulsivantelor stabilizatoare ale dispozitiei. Simptomele variaza de la greata usoara si
dureri de cap péana la confuzie, convulsii si coma in cazuri severe.

Hormonul de stimulare a tiroidei (TSH), tiroxina libera (FTa)

Factorul de crestere asemanator insulinei (IGF-1) pentru cei tratati cu hormon de crestere,
confirmand doza si respectarea tratamentului.

Barbati — testosteron seric, hormon luteinizant (LH), hormon folicular de stimulare (FSH).
Evaluarile sunt de obicei incepute intre 8 si 13 ani.

Femei — estradiol seric, hormon luteinizant (LH), hormon folicular de stimulare (FSH). Evaluarile
sunt de obicei incepute intre 9 si 13 ani.

La ambele sexe, barbati si femei care nu primesc inlocuire hormonala sexuala, nivelul seric de
inhibina B se coreleaza pozitiv cu fertilitatea, in special la femeile cu niveluri mai mari (>20 ng/l).
Niveluri scazute de Inhibin B, impreuna cu niveluri ridicate de FSH la femei, sugereaza o functie
ovariana diminuata.

Teste de diagnostic clinic recomandate

Radiografia (raze X) spatelui, fie in picioare, fie in sezut, atat in incidenta anteroposterioara, cat
si lateralda, pentru scolioza/cifoza la evaluarea initiala; anual pana cand pacientul atinge
maturitatea scheletica, conform epifizelor inchise si ori de cate ori exista semne clinice ale unei
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asimetrii spinale. Dupa maturitatea scheletica, radiografii la fiecare 1-4 ani, ca adult, daca curba
scoliozei depaseste 35°. Daca se constata ca curba progreseaza cu peste 50° la varsta adulta,
pacientul trebuie trimis la un chirurg ortoped pentru consult. Solicitati medicului radiolog sa
comenteze cu privire la cantitatea de scaun din abdomen.

e Varsta osoasa (determinata printr-o radiografie a mainii stangi) este comparata cu varsta
cronologica pentru a determina cat de repede creste scheletul, de obicei in asociere cu
tratamentul cu hormon de crestere pana céand se atinge o inaltime aproape de cea a adultului
(varsta osoasa 16-16,5 ani sau crestere mai mica de 2 cm pe an).

e DEXA dupa maturitatea scheletica, apoi la fiecare 4-5 ani daca densitatea osoasa este in
intervalul de 2 DS fata de medie.

e Bioimpedanta in fiecare an pentru a evalua compozitia corporala.

e Polisomnografie pentru a exclude apneea in somn si sindromul de obezitate-hipoventilatie, in
special cu cresterea recenta in greutate; test de latenta a somnului multiplu (MSLT) pentru
somnolenta excesiva in timpul zilei pentru a exclude narcolepsia; sau reevaluare de catre
medicul de medicina a somnului pentru ajustarea setarilor la presiune pozitiva continua a cailor
respiratorii (CPAP) sau presiune pozitiva a cailor respiratorii pe doua niveluri (BiPAP).

Consulturi si/sau consiliere clinica recomandate

o Evaluare vizuala bianuald; trimitere la oftalmologie pentru suspiciune de eroare de refractie.
e Evaluarea auzului, daca nu a fost facuta anterior.

e Evaluarea de catre un endocrinolog pentru a discuta despre terapia cu hormoni sexuali.

o Discutarea necesitatii de ingrijire ginecologica pentru fete, valorile familiale cu privire la sex,
riscul de sarcind si bolile cu transmitere sexuala (BTS).

e Consultarea inclusiv a parintilor/ingrijitorilor cu un dietetician (sau echivalentul) la fiecare 4-6
luni, asigurand cunoasterea cerintelor PWS pentru nutritie si gestionarea greutatii.

o Evaluarea fizioterapeutica a articulatiilor, muschilor si recomandari pentru activitati motorii si
exercitii adecvate pentru cheltuielile energetice.

e Consult de terapie ocupationala pentru stimularea senzoriald si motorie adecvata dezvoltarii
(dieta senzoriala).

o Considerarea oportunitatii plasarii scolare in ceea ce priveste curricula, programarea vocationala
si viitoarea angajare de sprijin.

e Considerarea trimiterii la psihologie sau psihiatrie pentru evaluarea si tratamentul problemelor
de comportament sau de stare de spirit.

Planificarea viitoare:

Din punct de vedere emotional si social, adolescenta poate fi o perioada dificila, cu anticiparea
sfarsitului scolii. Viitorul muncii si al vietii trebuie planificat cu atentie. Hiperfagia si problemele de
comportament nu se diminueaza odata cu varsta, iar sprijinul personal va fi intotdeauna necesar.
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o Discutati necesitatea stabilirii unei tutele legale odata ce copilul a implinit varsta legala definita
a majoratului.

o Discutati optiunile viitoare de ingrijire rezidentiala cu parintii.

o Discutati situatia financiara viitoare si indrumarea administrativa pentru obtinerea de finantare si
subventii guvernamentale.

Medicatie:

e Adolescentii cu PWS pot primi o varietate de medicamente psihotrope si suplimente eliberate
fara prescriptie medicala. Pot avea o sensibilitate crescuta la medicamente; prin urmare, se
sugereaza o doza initiala mica, in special pentru antihistaminice si medicamente psihotrope.

Mai multe informatii pot fi gasite pe site-ul Organizatiei Internationale pentru Sindromul Prader-
Willi (IPWSO), care include informatii despre organizatiile de sprijin pentru familii din peste 100 de
tari: http://www.ipwso.org

Consiliere n situatii acute: pentru profesionistii din domeniul sanatatii si familii:
https://ipwso.org/information-for-medical-professionals/important-medical-facts/

O sursa de informatii detaliate despre PWS pe internet se gaseste in GeneReviews:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1330/
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