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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
Correo electronico: amspw@amspw.org
MSN Messenger: amspw@amspw.org

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

Ejemplar Gratuito
Tirada: 175 Ejemplares

Para donativos econémicos: 2038 - 1105 - 54 - 6000868014 de Caja Madrid
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(continuacion del editorial)... CON
el fin de dinamizar la si-
tuacién de las enferme-
dades poco frecuentes 'y
los medicamentos huérfa-
nos en Rumania.

Para finalizar, nuestro
agradecimiento a Dorica

Dan y Pam Eisen, como
presidentas de APWR e
IPWSO, y a toda la orga-
nizacion por la amabilidad
y atenciones mostradas
durante el encuentro para
con todos los participan-
tes y comentar que lo an-

tes posible esperamos te-

ner disponible en la web,

los resimenes de los tra-

bajos presentados en es-
ta Conferencia.

F. Briones

Presidente AMSPW
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Después de mucho traba-
jo y voluntarioso esfuer-
zo, ha tenido lugar la "6th
Internacional IPWSO Con
ference” en Cluj-Napoca,
Rumania del 21 al 24 de
Junio de 2007, con el le-
ma “Coming here, you will
discover yuorself, disco-
vering others”y el apoyo
de voluntarios de la agen-
cia federal americana,
Peace Corps.

Una VI Conferencia In-
ternacional SPW en la
que, a pesar de la ausen-
cia de algunos paises, (en
especial de paises de La-
tinoamérica, excepcion de
Argentina) hemos partici-
pado unas 300 personas,
buena parte, en represen-
tacion de los paises inte-
grantes de la Asociacion
Internacional, cuya Asam
blea General se celebré el
dltimo dia.

La participacion espafiola
ha contado con: F. Brio-
nes; M. Riestra, M. Nadal
(Presidente, Secretario, y
Vocal de la AMSPW); E.
Ortega (profesora de Ed.
Especial y madre de una
joven), A. Riestra (joven
con SPW), y J. Balaguer
(AVSPW vy presidenta de
FEAPS-Valencia), L. Rosell
(Psicéloga AVSPW) y F.
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Mulas (Jefe del Servicio
de Neuropediatria del H.
Univ. La Fe y Dir. del Ins-
tituto Valenciano de Neu-
rologia Pediatrica).

Destacar la presentacion
(L. Rosell y F. Mulas) del
poster Autistic Sympto-
matology, PWS and its
derivations for Treat-
ment y las aportaciones
(M. Nadal y J. Balaguer)
en los Grupos de Trabajo
para Familiares (de 0 a 5
afos y de 11 a 18 afios,
respectivamente) refe-
rentes a las experiencias
y aspectos sociales de las
personas con SPW. Tam-
bién, destacar el undnime
interés respecto al cues-
tionario ‘Obesidad y Vida
Independiente” tendente
a asentar si huestros ma-
yores pueden lograr man-
tener un indice de masa
corporal “sin necesidad de
un control exhaustivo y
permanente sobre la in-
gesta”. Cuestionario, que
el incansable Mariano, ha
distribuido entre los asis-
tentes (profesionales,
médicos, responsables de
organizaciones...) de indu-
dable y reconocida cuali-
ficacion sobre el SPW.

Durante las cuatro inten-
sas jornadas de confe-
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rencias, encuentros y re-
encuentros de numerosos
conocidos, ademds de re-
marcarse la complejidad
de manejo, la dispersion
geogrdafica de pacientes,
las especificas caracte-
risticas, tanto médicas
como genéticas, del SPW
y su variabilidad; los as-
pectos familiares, psico-
I6gicos y sociales han te-
nido un papel mds relevan-
te que en otras ocasiones.

Una vez mds la IPWSO, y
en esta ocasion la APWR,
han confraternizado a
familias y especialistas
PW del mundo, aunando
esfuerzos en beneficio de
las familias y personas
con SPW.

Celebrada como colofdn,
la Asamblea General de la
IPWSO, ademds de deba-
tir y aprobar los puntos
del Orden del Dia, acordé
celebrar la 7* Conferen-
cia 2010 en Taipei, bajo la
organizacion de la asocia-
cion taiwanesa, frente a
la candidatura del Reino
Unido, en Nottingham.

Aprovechado la ocasion,
las jornadas terminaron el
dia 24 con la "Ist Roma-
nian Rare Diseases Confe-
rece’, ...

(continda en pdg. 2)
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La saturacién de actividades de este tercer trimestre ha sido tal, que ha difi-
cultado enormemente la elaboracién a tiempo de este boletin. A destacar:

Conferencias SPW Dr. Eiholzer y Dr. Ventura (20 de abril, en Camarma)
0 Sobre el trato a las personas con Sindrome de Prader-Willi
o Tratamiento quirdrgico de la escoliosis en el nifio y en el adolescente

Charlas Dra. Stegmann (12 y 14 de junio, en la sede)
0 Aspectos Nutricionales para personas con SPW
0 Aspectos Psiquidtricos en personas con SPW

Conferencia Internacional SPW (21 a 24 de junio, en Rumania)

Asamblea General 2007 (5 de mayo, en Alcald), en la que se eligié huevo
secretario, D. Mariano Riestra.

Convivencia Familiar en La Esgaravita (5 de mayo, en Alcald)

Ocio - Convivencia de Fin de Semana (18 a 20 de mayo, en Huérmeces)
Ocio - Santiago Bernabéu + Restaurante Tio Pepe + Sede (24 de junio)
Stand Difusion y Venta de Artesania en el Mercado de Ventas (25 mayo)

Tnauguracion del Canal Prader-Willi en YouTube
http://www.youtube.com/praderwillivirtual
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Dia O: Llegadas e
inscripciones

Buenas noches, antes de
ir a cenar (los rumanos
cenan muy pronto), que-
remos iniciar un breve
diario improvisado de la
Conferencia, no pode-
mos asegurar que lo po-
damos mantener en dias
posteriores =

Hoy hemos sido recibi-
dos por Giorgio, Dorica
Dan y otros voluntarios
de la organizacion. Nos
han entregado un grueso
libro con los programas,
ponencias, ... que espe-
ramos nos ayudéis a leer
y traducir cuando este-
mos de vuelta. Prome-

ten.
Besos a todos,
La delegacion AMSPW en
Cluj

Dia 1: Programa Cientifico,
Cuidadores y Asociaciones

Aunque anoche se nos
olvidé escribiros (mads
bien, nos fue imposible,
pues estuvimos traba-
jando hasta tarde), aqui
estamos para relataros
el primer dia de confe-
rencia:

Durante el primer dia se
simultanearon tres pro-
gramas: el cientifico, el
de cuidadores y el de
asociaciones. Intenta-
mos asistir un poco a
todos, aunque no fue del
todo posible.

Resumen de algunas de
las ponencias a las que
asistimos del programa
cientifico:

# Daniel Driscoll (USA),
sobre genética: hablé de
los porcentajes en los
que se presentan los
sinfomas (a destacar
hipotonia neonatal e
hipogonadismo en el
100% de los casos), hizo
una breve comparativa
con el S. de Angelman,
entre los distintos tipos
de SPW (Deleccidn tipos
1y 2, heterodisomia e
isodisomia, ...), comentd
nuevos tests genéticos y
sus pros y contras, ...

* Graziano Grugni (Ita-
lia), sobre mortalidad:
presenté un estudio so-
bre la poblacidn italiana
(425 personas con
SPW), y las 18 muertes
producidas durante los
20 afos del estudio

I P W s ©
(desde 1986 hasta
2006). Creen que la
hormona de crecimiento
no altera la esperanza
de vida y se detecté
menor esperanza de vida
en varones, aunque, co-
mo es habitual en SPW,
la muestra es demasiado
pequena.

%* Annick Voyels (Bélgi-
ca), sobre la fertilidad
en varones: presenté un
estudio sobre las histo-
logias testiculares reali-
zadas durante las inter-
venciones para descen-
der los testiculos en ni-
fos y adolescentes con
SPW. De nueve casos, 2
eran totalmente férti-
les, 1 en un 30-50%, y
los otros 6 totalmente
estériles. Para mejorar
la perspectiva de ferti-
lidad, recomendé operar
antes de los 2 afios.

* Marianne Lindmark
(Noruega), sobre la nu-
tricidn en ninos peque-
fos: presenté un estudio
sobre los 6 nifios norue-
gos nacidos entre 2000
y 2002 (Noruega no tie-
ne mds poblacién SPW
detectada, y en principio
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el diagnéstico temprano
estd extendido). Se de-
tecté una nutricién mds
pobre que en los nifios
de control, y la carencia
de algunos nutrientes
esenciales en su dieta.
Hay que ser cuidadoso
con la nutricion de estos
hifios, para asegurar que
su ingesta sea 6ptima
para su crecimiento y
desarrollo.

* Elisabeth Dykens
(USA), sobre el fenotipo
conductual y psiquidtri-
co: entre otros aspec-
tos, evalué la destreza
para resolver distintos
tipos de puzzles. Las
personas con SPW des-
cataron por su habilidad
por encima de los grupos
de control (personas sin
discapacidad y otras
personas con discapaci-
dad intelectual distinta
de SPW). Los puzzles
que mejor se les dieron
fueron aquellos con si-
lueta, pero sin imagen, lo
que lleva a pensar que
las personas con SPW
tienen especial facilidad
para reconocer las
FORMAS.

#* Una de las sesiones
consistia en la explica-
cidén de los pdsters que
34 equipos de todo el
mundo habian preparado
sobre distintos asuntos
sobre los que trabajan:
hormonas, comporta-
miento, habilidades, au-
tismo, ...

En el resto de progra-
mas se expusieron dis-
tintas experiencias de
varios paises: hogares
tutelados, tratamientos
interdisciplinares, tra-
tamientos ftransdiscipli-
nares, ... 0 c6mo creary
mantener una asocia-
cion, obtencion de fon-
dos, organizacién de
campamentos, cémo pre-
sionar a los gobiernos
para obtener hormona
de crecimiento, ...
Debido a que todas las
ponencias se estdn des-
arrollando en inglés, es
posible que no hayamos
entendido algin dato
fundamental, o incluso
que lo hayamos entendi-
do mal. Nuestras mds
sinceras disculpas en
caso de que asi sea. En
cualquier caso, ya tene-
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mos disponible la versidn
electronica con los re-
simenes de todas las
ponencias.

Durante los distintos
buffets libres que se
ofrecian, pudimos con-
versar con gente de mu-
chos lugares, y entre
ellos, pudimos conocer
en persona al Dr. Eihol-
zer, quien se disculpo de
huevo por no haber po-
dido asistir en persona a
la conferencia de Abril
en Camarma a la vez que
agradeci6 el haberle
descubierto una nueva
forma de poder atender
las peticiones de ponen-
cias: mediante la video-
conferencia por Inter-
net, pues ademds, du-
rante la conferencia de
Camarma pudo percibir
las sensaciones del pu-
blico casi tan bien como
en directo. Recordaba
las preguntas planteadas
ese dig, y tras pregun-
tarle, insistio en que él
no cree conveniente la
detencidn del trata-
miento con hormona de
crecimiento a causa de
la escoliosis.
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Vamos a dejaros ya,
porque hoy nos espera
otro intenso dia de con-

ferencias,
Besos a todos,
La delegacion AMSPW en
Cluj

Dia 2: Programas
Cientifico y de Padres y
Profesionales

La imposibilidad de co-
nectarnos ha retrasado
nhuestras crénicas, pero
por fin estdn ya aqui,
gracias a la WIFT del
aeropuerto de Budapest.
El programa cientifico
empez6 a las 8 y media
de la mafana, a pesar de
que el resto de dias y
programas empezaban a
las 9 (icorre, corre, que
empieza antes de horay
no llegamos!)

En las primeras ponen-
cias de la mafana se
analizaban los mecanis-
mos bioldgicos y del en-
torno asociados con el
fenotipo de SPW:

#* Anthony Goldstone
(UK), comparé las dis-
tintas hormonas (greli-
na, insulina, oxitoxina,
...) con otros grupos de
poblacion (control y

obesos). Las personas
con SPW muestran habi-
tualmente patrones pro-
pios distintos de los de
los otros grupos.

A continuacidn se trata-
ron los modelos de rato-
nes para simular el
SPW, en lo que cabe
destacar la dificultad
para conseguir la super-
vivencia de los ratonci-
tos. iQué fuertes son
nuestros chicos y chi-
cas, que son capaces de
sobrevivir lo que los ra-
tones no pueden!

Tras un descanso para
recuperar energia, dejar
descansar las neuronas
anglosajonas y reavivar
las latinas, abandonamos
el programa cientifico
para centrarnos en el de
Padres y Profesionales
(P&P).

Nuestra primera sesién
en P&P fueron los grupos
de padres por edades,
un espacio para compar-
tir experiencias y temo-
res. En el grupo de 0-5
aios, del que Mariona
era moderadora, junto a
Janalee Heineman
(USA), partiparon 14

I p w s o
personas, de 9 paises.
Los padres mds recien-
tes tenian una nifia de 6
meses, y acudieron algu-
nos profesionales inte-
resados en percibir las
inquietudes de las fami-
lias. Se hablo sobre la
alimentacién neonatal,
los distintos métodos de
estimulacion, la dificul-
tad del control alimen-
tario, abuelas y otros
familiares, compartimos
fotografias, ...

Tras el buffet de la co-
mida (a eso de la una del
mediodia), pudimos es-
cuchar la mds extensa
de las ponencias: un re-
sumen magistral de la
Dra. Cassidy (USA) so-
bre el SPW, que incluia
un resumen del progra-
ma cientifico.
Seguidamente, se bifur-
co la conferencia para
nifios y adultos, tratan-
do temas hormonales y
de comportamiento y
psicologia. A destacar el
énfasis que puso el Dr.
Anthony Holland (UK) en
los aspectos éticos y los
derechos humanos. ¢Po-
demos obligar a una
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persona adulta a sequir
una dieta? ¢Y si su vida
estd en riesgo?
Finalmente, cena de gala
para los que aln tenian

aguante ...
Hasta maiana
PD: Entre café y café,
hojaldre y hojaldre, se han
ido recogiendo, entre las
mayores autoridades mun-
diales en SPW, las encuestas
preparadas por nuestro poli-
facético Mariano, teniendo
buena recibida entre los en-
cuestados.

Dia 3: Programa de Padres
y Profesionales. Nos vemos
en ..

Tras atragantarnos con
el desayuno y pelearnos
por los taxis para llegar
a tfiempo a la ponencia
(en directo y en inglés)
del Dr. Urs Eiholzer
(Suiza), el disgusto fue
mayusculo al comprobar
que a las 9:05 ya estaba
hablando el siguiente
ponente (Tony Goldsto-
ne - UK), con los resu-
menes de la reunion de
expertos de Toulouse
(Octubre 2006) [ya pu-
blicado en
www.amspw.org], y que
siguié Leopold Curfs

(Paises Bajos), con el
suefio y "skin picking".
¢Habrian empezado hoy
también a las 8:30? iNo!
El Dr. Eiholzer habia ol-
vidado cambiar la hora
de su reloj suizoy no le
sono el despertador a
Tiempo. No os contamos
su ponencia porque fue
muy similar a la de Ca-
marma.

A continuacion, y reto-
mando el horario pro-
gramado, que excepto
por esta incidencia ha
sido cumplido con preci-
sion ¢suiza?, Désirée
Moharamzadeh (Italia)
expuso su estudio (72
pacientes) sobre la es-
coliosis en SPW, que
tiene la misma incidencia
en nifios y ninas, mien-
tras que en el resto de
la poblacién es mucho
mds frecuente en muje-
res. Ademds, encontré
que en el 81% de los ca-
sos de escoliosis con
SPW hay progresion de
la misma, no pudiendo
concluir si son mayores
los beneficios o los per-
jucios de la Hormona de
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Crecimiento en la esco-
liosis.

Tras un café mads, de
huevo bifurcacién de ni-
fios y adultos, tratdndo-
se sobre la dietay la
alimentacién (Australia
/ USA), la fisioterapia 'y
las actividades motoras
(Noruega / Australia) y
los aspectos positivos en
la escuela o centro de
trabajo (Dinamarca -
USA / UK - Finlandia -
USA).

Después de la comida, la
bifurcacion siguid con
las distintas experien-
cias en el mundo. Para
hifios, hablaron Japdn,
Taiwdn y Alemania;
mientras que para los
adultos, Francia, USA,
Italiay Alemania, este
dltimo con una sorpren-
dente exibicion mdgica.
Se formaron dos grupos
para la realizacién de
preguntas escritas a los
expertos, de nuevo se-
parados por edades. En
el foro de pequefios se
tratd especialmente la
escoliosis y la hormona
de crecimiento; y en el
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de mayores, la medica-
cién psiquidtrica.

A los grupos de trabajo
que cerraban las confe-
rencias no asistimos an-
te la imposibilidad de
participar y seguir al
grupo debido al idioma.
Aunque aprovechamos el
tiempo para tomarnos un
respiro y celebramos
una "asamblea general
latina" previa a la Asam-
blea General de la IPW-
SO, en la que, tras la
presentacion de la me-
moria, cuentas, votacion
de modificaciones en los
estatutos, renovacion de
junta, ... (fodo aprobado
mediante un extrafo
procedimiento de vota-
ciones que no alcanza-
mos a comprender) se
presentaron dos candi-
daturas para ser la sede
de los préximos juegos
olimpicos, perddn, de la
préxima conferencia in-
ternacional, la séptima:
* Taipei, Taiwdn, candi-
datura con ilusion en un
exotico pais (y no tan
lejano segun su repre-
sentante)

* Nottingham, UK, can-

didatura con solvencia 'y
veterania

En la ronda de pregun-
tas, delegacidn espafiola
planted la necesidad de
romper las barreras lin-
gliisticas, obteniendo
como respuesta de Tai-
wan la promesa de ofre-
cer traduccion simulta-
neay de UK una justifi-
cacion sobre el elevado
coste de este tipo de
servicios.

A destacar el comenta-
rio sobre el "habitual"
cambio de pais anfitrién
de las conferencias en el
dltimo momento (Espafia
--> I'talia, UK --> Suecia,
Alemania --> Rumania), y
la intencidn de la nueva
y anterior presidenta
Pam Eisen de aprove-
char el trabajo de la
candidatura no elegida
con la celebracion de
una conferencia regio-
nal,

##se decidié que la
séptima conferencia in-
ternacional sobre el
Sindrome de Prader-
Willi, a celebrar en el
afio 2010, tendrad lugar
en la ciudad de ... &%

9
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Lo haremos publico al
regresar a casa (y recu-
perarnos del vigje). A
nosotros no nos lo dije-
ron hasta después de los
canticos, la cena, entre-
ga de diplomas a los
chavales, de reconoci-
mientos a la organiza-
cion, a los veteranos, a
los profesionales mds
involucrados, ... De mo-

mento, podéis ir hacien-
do hucha ...

La revedere, Bye, Chao, ...
FAMME

¢UK o TATIWAN?
... De momento, podéis ir
haciendo hucha ... De-
ciamos hace unos dias ...
Bueno, pues hay que
hacer buena hucha por-
que la Conferencia In-
ternacional de 2010 va a
seren ...
*TAIPEL, TATWAN *
Los niflos con SPW en
Asia lo necesitan, y los
del resto del mundo po-
dremos conocer otras

perspectivas.

Nos vemos pues en Taipei!
(O quizad en una posible Con-
ferencia Regional [Europea]

en Nottingham, UK, quien
sabe)

Saludos, ya desde Madrid!
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Las familias SPW de Cuba
necesitan nuestra ayuda.
¢Como se te ocurre que po-

demos ayudarles?
=

Estuvimos en un Stand en el
mercado de Ventas.

Alfonso y Alicia, asi como
algunos padres, madres y
hermanos estuvieron colabo-
rando en el puesto.

Lo haremos en mds centros
comerciales, icuando surja la
oportunidad! Te esperamos.

/4

Durante el campamento se
preparadn los Christmas para
estas Navidades, pero si no
vas a ir y quieres parfticipar,
haznos llegar tu dibujo antes

del 1 de septiembre.

soluciones

Amsterdam -
- GRECIA
- ALEMANIA
Bratislava - ESLOVAQUIA
- BELGICA
Bucarest -
Budapest -
Copenhague -
Dublin - IRLANDA
- FINLANDIA
La Valeta - MALTA
- PORTUGAL
- ESLOVENIA

Asesoramiento Incapacitacién:

Buenos dias, soy Luis Bonillo, hermano de Almudena, qué
tal estdis,
Mira te escribo porque he recibido algunas llamadas de
asociados para hacer algunas consultas sobre pensiones
para sus hijos y sobre grados de discapacidad.
Segln te comenté yo puedo asesorar a los asociados en
estos temas, y yo por mi parte estoy encantado de que me
llamen y de poder orientarles aunque sea por teléfono.
Por otro lado, te comento que ultimamente he llevado al-
gln caso de INCAPACITACION, y con resultado bastante
satisfactorio, por eso, si algln asociado tiene dudas sobre
el procedimiento de incapacitacion de su hijo/a yo podria
asesorarle también sobre esto.
Creo que en su dia te dije que tan solo podia asesorar so-
bre temas de pensiones, pero ahora que ido cogiendo mds
experiencia, podria también tramitar casos de incapacita-
cién, o podria asesorar a la asociacion sobre estos temas.
Es por ello que te dejo mis datos por si considerdis que
pueda ser de utilidad para la asociacién.
Un saludo.
Luis Bonillo Garrido - Abogado

Solicitar datos de contacto a la AMSPW. Gracias

conecursoe n°il3

Londres - REINO UNIDO

Madrid - ESPANA
Nicosia - CHIPRE
Paris -

GANADORES DEL
JUEGO DE
LLAVEROS

Victor Gonzdlez
Roberto Palomares
Alfonso Riestra

Riga - LETONIA

- ienhorabuenal
Sofia -
- ESTONIA
- POLONIA
Viena -
- LITUANIA
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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 una Camiseta. Suerte a todos,
y recordad que lo importante es participar.

Todos sabemos lo importante que es el ejercicio para las personas que tene-
mos SPW. Busca en esta sopa 8 actividades que te pueden ayudar a controlar
el peso ...
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..y descubre la frase que se esconde con las letras que sobran.

IEs fdcil, pero presta atencion! No dudes en pedir ayuda en casa si no lo ves claro.
IHAZNOS LLEGAR TUS SOLUCIONES! Antes del 1 de septiembre de 2007.
Envia tus respuestas a la sede de la AMSPW por correo tradicional o electrénico:

AMSPW

Concurso N° 14 amspw@amspw.org

C/ Las Naciones n° 15, 4° Izda Asunto: Concurso N° 14

28006 MADRID
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# Asesoria Juridica (previa cita, fechas y horarios a determinar)
8 Taller de Recursos (Lunes, de 11:00 a 13:00)

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

Ayuda Personal (11:30 a 13:30)
Apoyo Familiar (previa cita, fechas y horarios a determinar)
Orientacion Educativa (previa cita, fechas y horarios a determinar)
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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, ...)

Ocio y Tiempo Libre

® Convivencias Familiares

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

2 Campamentos de Verano “El Molino"

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.

Curso de Alfabetizacion Informdtica (Viernes, de 18:00 a 19:15 y de 19:15 a 20:30)




