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Si quieres contactar con la asociacién, apunta:

Horario: de Lunes a Viernes, de 10:30 a 14:00
Direccion postal: C/ Las Naciones n° 15, 4° Izda. - 28006 Madrid
Teléfono: 91 435 22 50

Pagina web: http://www.amspw.org Ejemplar Gratuito
Correo electronico: amspw@amspw.org Tirada: 175 Ejemplares
MSN Messenger: amspw@amspw.org

MIEMBROS de la JUNTA
Fernando Briones, presidente: presidente@amspw.org
Francisco Martinez Paso, vicepresidente: vicepresidente@amspw.org
Reyes Nadal, tesorera: tesorera@amspw.org
Mariona Nadal, vocal (tecnologia y comunicaciones) y webmaster: webmaster@amspw.org

Para donativos econdmicos: 2038 - 1105 - 54 - 6000868014 de Caja Madrid
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Como anexo a este nimero de boletin, en sus pdginas centrales incluimos la
memoria de la Asociacion correspondiente al afio 2006, que hemos titulado
“Un paso, tras otro”.
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Hace unos dias soné
el teléfono de la Aso-
ciacion.  ¢Prader-Willi
Madrid, digame? Era un
padre de un bebé recién
nacido. El pequefio pre-
sentaba algln problema
y se sospechaba que pu-
diera ser SPW. A los
dos o tres dias de la
llamada, este padre se
acercé a la Asociacion,
adn sin un diagnodstico
seguro, pero con interés
por conocernos e infor-
marse. Le atendimos e
intentamos responder a
sus preguntas e inquie-
tudes. A los pocos dias,
se confirmé el diagnds-
tico de SPW.

Semanas mds tarde,
suena de nuevo el telé-
fono. ¢Prader-Willi Ma-
drid, digame? En esta
ocasién se trata de una
empresa que quiere in-
formarse un poco mds
sobre la AMSPW, pues-
to que hay un trabaja-
dor, de los 25 que ftie-
nen en plantilla, que ha
tenido un hijo con SPW.
La empresa en cuestion
organiza una recolecta
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anual entre sus emplea-
dos, para donarla a al-
guna entidad de apoyo
social. Parece que este
aflo vamos a ser noso-
tros los elegidos, y qui-
zd también los afios ve-
nideros. El donativo su-
pone una cantidad signi-
ficativa para huestra
pequefia asociacidn.

Hasta aqui los
hechos. Lo he querido
contar en este editorial,
porque me agradé la ac-
titud fan positiva de-
mostrada por esta fami-
lia, asi como la actitud
solidaria de los compa-
fieros de trabajo del
padre. Es de admirar la
reaccién de estos com-
pafieros, que ademds de
ofrecer su apoyo eco-
némico a la AMSPW, es-
tdn ofreciendo apoyo y
comprensién al padre,
apoyo Yy comprension
muy importantes para
cualquier familia con un
hijo con necesidades
especiales.

Aqui, el gran benefi-
ciario va a ser el chiqui-
tin: sus padres quieren
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estar bien informados
de toda la circunstancia
PW y podran contar con
el apoyo de la Asocia-
cién y de sus compaiie-
ros de trabajo, que no
es poco.

Como dice el Dr. Urs
Eiholzer en su libro "El
Sindrome de Prader Wi-
Ili. Sobre el trato con
los afectados": “Pienso
que la cosa mds impor-
tante es aceptar al nifio
por lo gque es ... Sin em-
bargo, cuanto mds cal-
mos Jos padres estén
con su hifio, menos pro-
blemas ‘tipicos’ del SPW
van a aparecer. No hay
nada peor que padres
descuidados e inconsis-
tentes. E/ nifio de ser
exigido, no sobre exigi-
do”.

Gracias a esta familia
y a estos compaiieros: la
solidaridad empieza por
un mismo, en el dia a
dia.

Reyes Nadal
Tesorera y Coordinadora
AMSPW
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El segundo trimestre del afio llega a la AMSPW bien cargadito de actividades.
Algunas estan ya listas, otras adn se estdn planificando, pero todas, creemos,
os resultaran de interés.

Libro SPW del Dr. Eiholzer "ot 1k v somampmy sopatinn e predy
Desde hace unas semanas, la AMSPW estd distribu- St
yendo en Espafia el libro de un pediatra suizo que
trabajé con el Dr. Prader, el Dr. Urs Eiholzer. "El Bl stndrome
sindrome de Prader-Willi: Sobre e/ trato con los BEIFERETHITT ik
afectados", es una publicacién disponible en inglés,
alemdn, italiano y, gracias a los amigos de Argenting,
en castellano desde finales del aiio 2006. Esta obra
es un proyecto en permanente construccién y una
concisa, comprensible y clara referencia no solamen-
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te para familiares, “sino a todos los que tienen rela- R
cion y contacto con personas con sindrome de Prader-Willi, desde el vecino al
médico pediatra”.

Aquellos que estéis interesados en adquirir una copia del libro, podéis rellenar
el formulario web preparado al efecto, o contactar via telefénica con la Aso-
ciacion. El precio de venta es de 20,50 € el ejemplar, con 3 € de descuento
para los miembros de la AMSPW. Se puede recoger en la sede, o lo podemos
enviar por correo (4,5 € de gastos de envio). Podéis pagarlo en efectivo, me-
diante transferencia bancaria o contra reembolso (2 € mds de gastos de en-
vio). Consultar gastos para el envio de mds de un ejemplar.

Ciclo de Conferencias SPW: "Sobre el trato a las personas con Sindrome de Prader-
Willi” y "Tratamiento quirdrgico de la escoliosis en el nifio y en el adolescente”

Aprovechando los contactos para la distribucién del libro, la AMSPW ha orga-
nizado la presentacién del mismo en Espafia, que tendrad lugar el préximo vier-
nes 20 de abril en el Auditorio del Ayuntamiento de Camarma de Esteruelas
(Madrid). El acto consistird en una ponencia del Dr. Eiholzer (autor de la obra)
y otra del Dr. Ventura (cirujano traumatélogo), seguidas de una mesa redonda
en la que los asistentes podrdn plantear sus dudas a los ponentes. El dia ter-
minard con un almuerzo de trabajo para profesionales. La inscripcion es gra-
tuita, pero obligatoria (amspw@amspw.org o 91 435 22 50). En la web o en el
diptico recibido dias atrds podéis encontrar mads informacion.
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Convivencia Fin de Semana (18-20 de Mayo)

Aunque el comportamiento del grupo de Ocio no ha sido tan bueno como el del

afio pasado, hemos decidido darles una oportunidad mds y vamos a irnos, en

mayo, un fin de semana a un albergue en la Sierra de Guadalajara. Ya os conta-

remos como ha ido en el préximo boletin.

“Peques a Jugar”
En febrero nos reunimos en la sede 6 familias %
con los mds enanos de la Asociacidn. La expe-
riencia fue grata para todos los participantes,
con lo que ya estamos preparando la siguiente:
una convivencia de fin de semana para las fa-
milias con niflos con SPW nacidos en este siglo.
Posiblemente sea del 1 al 3 de junio, pero lu-
gar y fechas estdn aln por determinar.

Viaje a Rumania
Aunque es algo decepcionante el interés generado por la
VI Conferencia Internacional SPW, a celebrar en Ruma-
nia, el proyecto sigue adelante y en junio viajaremos a
Rumania para conocer los Ultimos avances en SPW, asi
como para compartir experiencias con familias de todos
los rincones del mundo.

Campamentos de Verano: del 5 al 12 de agosto
Ya estd todo casi listo para los ITI campamentos de verano. Para el grupo de
jovenes y adultos serdn del domingo 5 al domingo 12 de agosto. Si hubiera su-
ficientes nifios y adolescentes interesados (al menos 10), se podria intentar
organizar otro campamento de ellos. Contactar con la Asociacion lo antes po-
sible si os interesa esta posibilidad.

Actividades para los medianos (6 a 14 afios)
Queridas familias de medianos, sois los menos participativos, quizd porque ain
no hemos preparado ninguna actividad a vuestra medida. ¢Qué os apeteceria?
¢Cafés como para las mamds de los mayores? ¢Convivencias como para los pe-
ques? ¢Quizd una barbacoa en vuestra casa? iEsperamos vuestras sugerencias!
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ASAMBLEA GENERAL ORDINARTIA

Posiblemente serd el dia 5 o 6 de ma-
yo, Y quizd la celebremos durante la
convivencia familiar de primavera.

Os mantedremos informados

Una de nuestras
peques, Eli, ha
tenido un her-
manito, Marcos.
Nuestra enhora-
buena a toda la
familia.

Y una de nues-
tras jévenes,
Alicia, ha perdi-
do a su abuelo
paterno. Os
acompaiamos en
el sentimiento.

Pregunta en el foro, de Carmen:

Hola a todos, soy carmen mama de Isabel de
Gerona. En la dltima visita al neurélogo de Isa-
bel, comentamos que se despierta muchas ve-
ces durante la noche y si fuera por ella no se
volveria a dormir muchas de estas veces. Nos
aconsej6 darle melatonina (hormona que regula
el estado de vigilia-suefio) y que segun nos ex-
plicé muchos pw tienen alterada.

Nos gustaria si hay algunos papas que se en-
cuentren en la misma situacién nos expliquen
que tal les ha ido.

(26/03/20%

y

OCIOy TIEMPO LIBRE (18-20 mayo):

CONVIVENCIA FAMILIAR

CONVIVENCIA FIN DE SEMANA
En breve seréis informados al respecto, pe-
ro para su participacién serd imprescindible
la participacién habitual en el resto de acti-
vidades de la asociacion. Este afio iremos al
Albergue El Molino, en Huérmeces del Ce-

Aln no es seguro que la apretada agen-
da de esta primavera nos permita cele-
brar una convivencia familiar.

¢Qué os pareceria juntarla con la
Asamblea General? Entonces podria ser
el sdbado 5 o el domingo 6 de mayo.

7

rro, Guadalajara

soluciones CONCURSO

Esta vez no habia respuesta correcta. Estas son las respues-
tas recibidas:

1) Cosas negativas que me pasan por tener Prader-Willi:
Que engordo mucho; Nuestro cardcter; Que siempre tengo
hambre; Nuestro humor; Que no puedo comer dulces; Nues-
tro apetito

2) Cosas positivas que me pasan por tener Prader-Willi:
Muy carifosos; Que tengo buena memoria; Muy dulces; Que

neila2

GANADORES DEL
JUEGO DE
PASATIEMPOS
CON ESTUCHE

Victor Gonzdlez
Alfonso Riestra

ienhorabuenal

tengo habilidad manual; Buenas personas; Que tengo muchos planes.

3) Cosas en las que da igual tener Prader-Willi o no:

Que soy rubio; Que tengo un buen trabajo; Que somos igual de dignos que
cualquiera; Que me gusta el fdtbol. que no podemos vivir independientes;

Nuestros prontos.
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Proponemos aqui un concurso para todos los chavales, sus padres y hermanos.
Se trata de resolver las pruebas que se planteen en esta seccién y enviar la
solucidn a la sede o por correo electrénico antes de la fecha indicada.

El premio para todos los participantes va a ser un Juego de Llaveros. Suerte
a todos, y recordad que lo importante es participar.

Si el afio pasado celebrdbamos el 50 aniversario de la descripcion del SPW,
este afio toca celebrar el 50 aniversario de la Union Europea, que empezé con
6 paises y ya une a 27.

Te damos una lista de capitales europeas y debes indicarnos de qué pais es
cada una (cuidado con los paises del Este, que son un lio):

CAPITALES:
Amsterdam Bratislava
Bucarest Budapest Copenhague Dublin Estocolmo
La Valeta Liubliana Londres
Madrid Nicosia Paris Riga
Sofia Tallin Viena Vilna
PAISES:

ALEMANIA BELGICA BULGARIA
CHIPRE ESPANA  ESLOVAQUIA
ESLOVENIA ESTONIA FINLANDIA GRECIA

TIRLANDA LETONIA
LITUANIA LUXEMBURGO MALTA POLONIA
PORTUGAL REINO UNIDO  REPUBLICA CHECA RUMANIA

IEs fdcil, pero presta atencion! No dudes en pedir ayuda en casa si no lo ves claro.
IHAZNOS LLEGAR TUS SOLUCTIONES! Antes del 15 de mayo de 2007.
Envia tus respuestas a la sede de la AMSPW por correo tradicional o electrénico:
AMSPW
Concurso N° 13 amspw@amspw.org
C/ Las Naciones n° 15, 4° Izda Asunto: Concurso N° 13
28006 MADRID
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Ayuda Personal (11:30 a 13:30)
Apoyo Familiar (previa cita, fechas y horarios a determinar)

7% Orientacién Educativa (previa cita, fechas y horarios a determinar)

® Asesoria Juridica (previa cita, fechas y horarios a determinar)

8 Taller de Recursos (Lunes, de 11:00 a 13:00)
Desayunos (de 11:00 a 13:00) (para madres de mayores de 25 afios)

© Taller de los Viernes (18:00 a 19:30) (Juegos, Cerdmica, Labores, Pintura, ...)
Curso de Alfabetizacién Informadtica (Viernes, de 18:00 a 19:15 y de 19:15 a 20:30)
Ocio y Tiempo Libre

iiti Sevillanas (Sdbados, de 10:00 a 11:45, en La Guindalera)

M Asamblea General (17:00 a 20:00, en La Guindalera)

@ Convivencias Familiares

Conferencia (de 11:00 a 13:30, en Camarma de Esteruelas)

> . Viaje a la VI Conferencia Internacional SPW (Rumania)

NOTA IMPORTANTE: Este calendario es provisional. La AMSPW se reserva el derecho de
modificarlo segln requerimientos de su buen funcionamiento, para afiadir o suprimir activi-
dades. Para su buen cumplimiento es imprescindible la confirmacion de tu participacion.



