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Pornind de la numeroasele cazuri de criza care au fost inregistrate la numdrul de telefon 800, simt nevoia sa fac
cunoscute cele mai frecvente erori pe care le-am descoperit in supravegherea controlului greutdtii copiilor cu PWS sau
ale altor cazuri asemandtoare. In cele mai multe cazuri in care am fost implicati in problema obezitdtii amenintdtoare
de viata a copilului, am aflat ca medicul trimite parintii in primul vind la dietetician apoi calificd parintii ca incapabili
deoarece copilul continud sd creascd in greutate in ciuda sfaturilor clinice ale dieteticianului.

Ultimul copil care a pldtit pretul suprem a fost Christine Corrigan, fata de 13 ani din California, care a murit cintarind
680 pounds. Am fost implicatd ca martor expert atunci cind mama a fost acuzatd de neglijenta iar cazul a ajuns de
notorietate mediaticd internationald. Una dintre acuzatii a fost aceea cd mama nu a fost la medic cu fata timp de 1 an.

Dar faptele au ardtat cd inaintea ultimului an de viatd, mama Christinei a dus-o atit la medic cit si la nutritionist de 90
de ori. In cursul acestei perioade, Christine a fost supusd dietei clasice iar Marlene, mama Christinei, a fost admonestatd
din cauza continudrii cresterii in greutate a Christinei. Nu s-a luat in considerare faptul cd este necesar mult mai mult
decit o dietd pentru a controla greutatea atunci cind ai de-a face cu un PWS sau cu sindroame similare, asa cum este

obezitatea hipotalamicd.

URMATOARELE DATE SINT IMPORTANTE
PENTRU DIETETICIAN

Cit de mincacios este copilul?

Unii dintre copiii nostri cu PWS sint mult mai creativi
in obtinerea mincarii decit isi pot imagina cei mai
multi oameni. Un exemplu dintre o suta este acela al
baiatului care se tira in dormitorul périntilor, pe coate
si pe genunchi, la miezul noptii. Apoi isi strecura mina
pe sub salteaua mamei pentru a gési cheile bucatariei pe
care ea le ascundea acolo. Dupa ce obtinea mincarea,
strecura cheile la locul lor sub saltea fara sa o trezeasca
pe mama.

I-au trebuie mai multe luni mamei pentru a lamuri
modul misterios in care copilul obtinea mincarea.

Unii copii cu PWS nu au de la inceput pofta de mincare
exageratd. Pe de altd parte, daca un copil continua sa
creasca in greutate iar parintii afirma ca copilul nu cauta
mincare niciodatd, nu-i credeti. Amintiti-va cad mina
unui copil cu PWS este uneori mai rapida decit ochiul
parintelui sau al profesorului.

Cite calorii trebuie si consume un copil pentru a
creste in greutate?

Numerosi dieteticieni supun copiii unei diete regulate
de 1.500 de calorii si apoi gindesc céd parintii nu sint
sinceri atunci cind copilul continua sa se ingrase. Nu este
obisnuit sa supui un copil sau un adult la diete de 800 de
calorii pe zi. Pentru familia noastra, cintaririle zilnice
au fost importante deoarece Matt a crescut 5 pounds pe
zi. De asemenea, ele ne-au ajutat in rolul de detectivi
privind urmele lasate in cautarea alimentelor interzise.

Cum sa inchid alimentele?

Daca situatia necesitd inchiderea alimentelor — cine
va ajuta familiile ardtindu-le cum si instaleze si sa
mentind un loc pentru inchiderea alimentelor? Multe
familii ale copiilor cu PWS si-au distrus frigiderele sau
congelatoarele ingropindu-le in conducte de freon.

Folositi chei si le verificati cu atentie sau folositi sisteme
cu cifru sau alarme? Nu existd un raspuns definitiv — dar
alternativele trebuie sa fie sigure iar adesea familiile vor
avea nevoie de asistentd din exterior pentru a instala un
sistem care sd fie util pentru familie. O datd, fiul nostru
Matt a fost atit de preocupat de cresterea sa in greutate ca,
fara a i-o cere, ne-a adus cheile ascunse, de care noi am
iutat si pe care el le-a gasit.

Alta data, am descoperit ca el putea deschide camara
si incuietoarea frigiderului cu un ac cu gamalie in 60 de
secunde sau chiar mai putin. Cu altd ocazie, fratele sau
mai mare Tad a sosit acasa gasindu-1 pe Matt infierbintat
si transpirat — lucrind la desurubarea ultimei balamale a
unei usi inchise. Tad I-a luat pe Matt cu el ca sa cumpere
lacéte “anti Matt” (balamale cu suruburi in interior).

Lacatele cu cifru (pe care le puteti cumpéara pereche,
cu aceeasi combinatie, dacd trebuie sa inchideti mai mult
decit un lucru) rezolva problema ascunderii sau pierderii
cheilor — i elimina cautarea lor permanenta de catre cei cu
PWS. Asigurati-va ca este tipul la care se poate schimba
combinatia daca copilul dumneavoastra descopera in mod
misterios combinatia.

Pentru familiile tinere

Speram ca nu va trebui niciodata sa incuiati alimentele,
dar daca totusi va trebui sé o faceti, nu este atit de groaznic
precum pare atita timp cit va pastrati simtul umorului
si simtul compasiunii pentru copilul dumneavoastra.
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Invatati-i acelasi lucru si pe ceilalti copii ai dvs. De
asemenea, daca intentionati sd cumparati un frigider nou,
puteti sd alegeti un model cu doua usi alturate, asa incit
sa folositi un singur lacét pentru a le inchide. Mai repede
sau mai tirziu veti dori sd va cumparati un dulap. Copilul
nostru a simtit a stare de usurare atunci cind am pus
dulapul 1n functiune , zicind “Am incercat, am incercat,
am 1incercat, dar miinile mele se indreapta mereu spre
frigider”. A fost splendid sa pot merge la baie fard sa ma
intreb ce face Matt in acest timp.

O datd am primit un telefon de la 0 mama care a hotarit
sa inchida alimentele atunci cind fata ei avea 18 sau 19
ani. Din nefericire, de atunci fata a avut o idee proprie si a
aruncat afard din casa doua duldpioare 1n acea saptamina.

Daca copilul este mai mare — cine si faca controlul in
familie - copilul sau parintii?

Daca cel ales este copilul, (mai ales daca copilul este
mai mare), este esential sa fie implicat si un profesionist
care sa poati asista familia cu obiceiuri bune de urmarire.
Asa cum este de asteptat, reducerea alimentelor va crea
temporar o activitate mai febrild iar parintii vor trebui sa
invete tehnici “dragastoase”.

Cine mai trebuie educat in afara familiei?

Périntii nu trebuie sa constituie deloc o problema. Cei
care dau mincare 1n afara familiei pot fi bunica, vecinii
sau bonele. Aceasta listd poate fi continuatd deoarece
mincarea se gaseste peste tot in societate. Cei iubiti cred

a “o prajiturica nu face rau”. Deoarece a alimenta copiii
este un semn tipic de dragoste in toate societatile iar
mincarea este esenta existentei vietii, deprivarea copiilor
de alimente este impotriva tuturor instinctelor de iubire.

Imi amintesc una dintre multele situatii cind Matt se
ingrasa intr-un mod misterios. Anterior 1i instruisem pe
educatorii prescolari spunindu-le cd Matt ia micul dejun
acasa pentru a-i elibera de grija a ceea ce trebuia facut.
Dar am descoperit acel fapt necunoscut noua si anume
ca vechiul bucétar plecase iar Matt 1-a convins pe noul
bucétar cd nu a primit niciodatd mincare acasa.

Cine si ce anume instruieste parintii si sistemul de
sustinere?

Un singur périnte nu poate stapini situatia fara sprijinul
unui suport exterior — iar un singur sot deldsator sau
neglijent poate face mai rau decit nici un sot atunci cind este
vorba despre sciderea sau mentinerea greuttii copilului.

Daca familia are mai multi copii sau resurse putine
— mentine usor dieta.

Este nedrept sa credem cd a stabili o dietda complicata
inseamnd numeroase cintaririale alimentelor si calcule care
sa-1 tind pe parinte extrem de ocupat cu aceste probleme
pe duratd lungd. Daca parintele este singur, sarac si are
si alti copii, amintiti-va de resurse. Familia are un cuptor

cu microunde? Dacé da, ginditi-va la semi-preparate care
vor fi eficiente. Sapte supraveghetori diferiti sau dejunuri
la Lean Cuisine pe care copilul le poate alege) daca se
potrivesc caloriile Tmpreuna cu o un desert preambalat
cu dieta Jell-O pot fi mai realiste decit se asteapta atunci
cind un parinte cintareste sau masoara fiecare prinz. In
aceste situatii se evita starile conflictuale. Copilul nostru
se descurca bine in aceste conditii. Pentru aceste prinzuri
preambalate este nevoie de bani suplimentari dar este cu
mult mai ieftin sa suplimentam costurile alimentatiei decit
costurile legate de complicatiile medicale ale obezitatii
pe care copilul o dezvoltd. Amintiti-va ca dieta este o
problema pe viata. Concepeti o dietd cu care sa poata trai
atit copiii cit si parintii.

Peste toate, ca dietetician, incercati sd ramineti calmi
cu familia.

Asa cum am stabilit anterior, existd numeroase variatii
ale fiecarui copil cu PWS. Unii vor cere mai multa
mincare si vor face tentative ugoare de-a primi mai multa
mincare dacd aceasta se afla la indemina, dar asta este tot.
Pe de alta parte, alti copii vor avea tentative de-a cauta mai
multd mincare Incit vor minca si in afara casei, in toiul
noptii, vor scotoci in pubelele cu gunoi si vor convinge
pe oricing, inclusiv pe soferul de autobus, s le dea de
mincare. In aceasta saptarmna am avut panntl disperati (cu
s1guranta nu primii) care gi-au inchis copiii in dormitoare
in cursul noptii, pe care i-am certat cd au procedat in acest
fel. Inainte de-a le da peste mina parintilor, asigurati-va
ca sinteti dispusi sa-i ajutati cu toate detaliile, mijloacele
si sprijinul personal necesar pentru urmarirea greutatii
copilului, si sa-1 ajutati mereu, mereu.

Desi credem ca acest tip de handicap al copilului/
adultului depaseste dreptul lor la alimentatie si la
libertate, prin provocarea permanentd de-a le mentine
controlul greutatii, nu trebuie sa ne pierdem niciodata
compasiunea. Un tinar cu PWS, John Simon, a scris:
“Si noi avem o inimd, un suflet si un spirit si avem nevoie
ca voi sd ne intelegeti. Intelegerea si grija reprezintd doud
dintre cele mai importante lucruri pe care ni le puteti
oferi... Simt dinti ascutiti care-mi rod stomacul la fel
ca piranha. Stiu cd am nevoie de cineva care sa-mi tind
inchise alimentele si care sa md mentind activ pentru a-
mi controla greutatea. As vrea putind distractie in viatd...
Dacda guvernul are bani care sa combatd situatiile de
crizd, de ce nu poate impiedica situatiile sa devind crize?
Eu am nevoie de ajutor total ACUM, inainte de-a ajunge
in situatia de crizd. Vreau sd trdiesc §i sint sigur cd §i voi
vrefi acelasi lucru pentru copilul dvs ™.

John a murit puti timp dupa ce a scris aceste cuvinte. Nu
am gasit un tratament in cursul vietii lui, dar i-am promis
lui Matt, copilul nostru de 27 de ani ca, in aceasta viata,
vom gasi un medicament care sd combatd aceasta foame
ucigasa. Intre timp, avem nevoie de tot ajutorul, sprijinul si
compasiunea pe care ni le puteti oferi ca dieteticieni pentru
a face lungul drum al controlului greutatii mai usor.

Traducerea: Dr. Sorin Chisbora, medic primar pediatru
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