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Nace nuestro niño – 
y tiene una discapacidad 

A veces, la alegría y el dolor van de la mano.Nadie sabe mejor 

de esto que los padres de niños con discapacidades. Al princi-

pio está la angustia, cuando se hace evidente que algo en 

el bebé recién nacido puede “estar mal”. Luego viene la deses-

peración cuando se confi rma que algo “está mal”. Un diag-

nóstico claro logra el alivio, porque el problema tiene nombre 

e identidad. Sin embargo, cuando los padres comienzan a 

comprender el diagnóstico, el miedo vuelve a tomar el con-

trol. Imaginan qué es lo que esto puede signifi car para sus 

futuras vidas, su matrimonio y el desarrollo de toda la fami-

lia. Finalmente, aparece la pregunta inevitable: “¿Por qué 

justamente nosotros?” Entonces un golpe sacude a la fami-

lia. Quieren mirar hacia adelante y tomar el futuro en sus 

manos.

Con el síndrome de Prader-Willi (SPW), la alegría y el do-

lor continuarán viviendo lado a lado porque el desarrollo de los 

niños con SPW se afecta en los tres niveles: biológico, psicológi-

co y social. Los buenos tiempos son seguidos con frecuencia por 

otros difíciles, en donde frecuentemente hay que movilizar los 

recursos de toda la familia.

¡ To d o  e s    
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El objetivo de este librito es hacer la vida un poco más fácil 

para los padres, los parientes, los doctores y los terapistas de ni-

ños con SPW dándole una resumida y comprensible descripción 

de qué se sabe actualmente sobre esta condición. La Asociación 

Suiza de SPW me pidió que compaginara algo como esto hace 

algunos años. De allí nació la edición inicial en 1998, basada 

principalmente en las experiencias de padres de la Asociación 

“C l a ro  qu e  e s  i mp or t a nte  s a b e r  qu e  e s  e l  SP W  y  

c u a l e s  s on  l o s  pro b l em a s  re l a c i on a do s . Pe ro  l o s  

re p or te s  h a bit u a l m e nte  s e  o lv i d a n  d e  m e n c i on a r  

e l  l a do  ‘p o s it ivo’ . ¿ Q u i é n  d e  nu e s t ro s  a m i go s , 

p or  e j emp l o, pu e d e  f á c i l m e nte  l l e v a r  a  su  b e b é  a  

u n  re s t au r a nte  s i n  qu e  s e  l a  p a s e  l l or a n do, com o  

n o s ot ro s  p o d e m o s  h a ce r  con  nu e s t ro  s i l e n c i o s o  

P i e r re ?  M á s  i mp or t a nte , e s  v it a l  qu e  s i empre  re -

c u e rd e n  l a s  s at i sf a cc i on e s  qu e  pu e d e n  e x p e r i -

m e nt a r  con  su  h i j o.”

  d i f e r e n t e !
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Suiza de SPW. Sin embargo debido a que en los 5 últimos años, 

tanto la investigación en la regulación del apetito en general 

como la terapia para los niños con SPW se ha desarrollado tanto 

llegó a ser necesario revisar el librito totalmente y hacerlo inter-

nacionalmente accesible traduciéndolo a los distintos idiomas. 

Debemos precisar que los últimos resultados científi cos también 

están descriptos en dos libros que están actualmente disponi-

bles. Los lectores interesados descubrirán que contienen infor-

mación detallada sobre los asuntos que aquí se cubren solamen-

te en términos generales. A pesar de – o quizás debido a – el 

enorme progreso en la investigación sobre SPW, este librito se 

debe tratar como proyecto permanentemente bajo construcción 

más que como una obra terminada.

Este libro tiene seis secciones. Luego de la introducción, el 

segundo capítulo proporciona una descripción de la historia de 

la investigación sobre el síndrome, sus características principa-

les y los métodos de tratamiento más importantes. La tercera 

parte describe las causas genéticas, explica cómo el defecto ge-

nético se traduce a los síntomas, y discute el proceso de diagnós-

tico. Las cuarta y quintas secciones contienen las descripciones 

detalladas de los síntomas y las estrategias de tratamiento, se-

guidos por una breve conclusión. Para ilustrar la vida diaria de 

padres de niños con SPW, hemos agregado algunos extractos de 

conversaciones con los padres de algunos de mis pacientes. 

¡ To d o  e s    
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