Nace nuestro nifio -
y tiene una discapacidad

A veces, la alegria y el dolor van de la mano.Nadie sabe mejor
de esto que los padres de nifios con discapacidades. Al princi-
pio estd la angustia, cuando se hace evidente que algo en
el bebé recién nacido puede “estar mal”. Luego viene la deses-
peracién cuando se confirma que algo “estd mal”. Un diag-
néstico claro logra el alivio, porque el problema tiene nombre
e identidad. Sin embargo, cuando los padres comienzan a
comprender el diagnéstico, el miedo vuelve a tomar el con-
trol. Imaginan qué es lo que esto puede significar 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 sindrome de Prader-Willi (SPW), la alegria y el do-
lor continuardn viviendo lado a lado porque el desarrollo de los
nifios con SPW se afecta en los tres niveles: bioldgico, psicolégi-
co y social. Los buenos tiempos son seguidos con frecuencia por
otros dificiles, en donde frecuentemente hay que movilizar los

recursos de toda la familia.



“Claro que es importante saber que es el SPW y
cuales son los problemas relacionados. Pero los
reportes habitualmente se olvidan de mencionar
el lado ‘positivo’. ;Quién de nuestros amigos,
por ejemplo, puede fdcilmente llevar a su bebé a
un restaurante sin que se la pase llorando, como
nosotros podemos hacer con nuestro silencioso
Pierre? Mds importante, es vital que siempre re-
cuerden las satisfacciones que pueden experi-

mentar con su hijo.”

El objetivo de este librito es hacer la vida un poco mds facil
para los padres, los parientes, los doctores y los terapistas de ni-
fios con SPW ddndole una resumida y comprensible descripcién
de qué se sabe actualmente sobre esta condicién. La Asociacién
Suiza de SPW me pidié que compaginara algo como esto hace
algunos afios. De allf nacié la edicién inicial en 1998, basada

principalmente en las experiencias de padres de la Asociacién




Suiza de SPW. Sin embargo debido a que en los 5 tltimos afios,
tanto la investigacién en la regulacién del apetito en general
como la terapia para los nifios con SPW se ha desarrollado tanto
llegé a ser necesario revisar el librito totalmente y hacerlo inter-
nacionalmente accesible traduciéndolo a los distintos idiomas.
Debemos precisar que los tltimos resultados cientificos también
estdn descriptos en dos libros que estdn actualmente disponi-
bles. Los lectores interesados descubrirdn que contienen infor-
macion detallada sobre los asuntos que aqui se cubren solamen-
te en términos generales. A pesar de — o quizds debido a - el
enorme progreso en la investigacién sobre SPW, este librito se
debe tratar como proyecto permanentemente bajo construccién
mds que como una obra terminada.

Este libro tiene seis secciones. Luego de la introduccién, el
segundo capitulo proporciona una descripcién de la historia de
la investigacién sobre el sindrome, sus caracteristicas principa-
les y los métodos de tratamiento mds importantes. La tercera
parte describe las causas genéticas, explica como el defecto ge-
nético se traduce a los sintomas, y discute el proceso de diagnds-
tico. Las cuarta y quintas secciones contienen las descripciones
detalladas de los sintomas y las estrategias de tratamiento, se-
guidos por una breve conclusién. Para ilustrar la vida diaria de
padres de niflos con SPW, hemos agregado algunos extractos de

conversaciones con los padres de algunos de mis pacientes.
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