PRESENTACION

La aparicion de esta guia que ahora presentamos supone una novedad en el campo
editorial cuya importancia no debe pasar desapercibida. Se trata del primer manual
sobre el Sindrome de Prader-Willi (SPW) en lengua espafiola, el cual cubre las necesi-
dades de informacion hasta ahora no atendidas.

No se trata en este caso de una mera compilacién de articulos anteriores, sino de un
sélido y completo compendio de materiales originales, actualizados y contrastados, que
abarcan todas las areas de interés en relacion con el SPW.

Con la publicacién de esta guia se inicia una andadura fundamental para la difusion
de informacion sobre este sindrome, hasta ahora tan desconocido. Los autores pretenden
cubrir con él una doble vertiente de recepcion: por la solidez y precision de los datos
aportados constituird un buen apoyo para los profesionales; con su lenguaje asequible y
su detenimiento en los detalles cotidianos se convierte en un libro de facil lectura y apli-
cacion para las familias que cuentan entre sus miembros con un afectado.

Con todo y con esto, al realizar este estudio se han encontrado una serie de limita-
ciones que describimos a continuacion:

— Por un lado, la falta de muestras significativas que aporten datos sobre los pri-
meros meses de vida (1-18 meses) de los bebés con SPW, lo cual imposibilita de momen-
to la elaboracion de un calendario evolutivo completo.

— Existe, por otra parte, una considerable asistematizacion a la hora de aplicar los
métodos educativos que mejor potencien su aprendizaje. Esto se debe fundamentalmen-
te al aislamiento de los individuos con SPW en los colegios en que son integrados. Es
dificil encontrar un nimero suficiente de nifios escolarizados en un mismo centro, de
manera que exista la posibilidad de un estudio significativo sobre los métodos de edu-
cacion con ellos empleados.

— Por (ltimo, los estudios realizados sobre la hormona de crecimiento no han apor-
tado hasta ahora datos concluyentes, lo cual hace de este punto de estudio un tema con-
trovertido.

Los estudios sobre el SPW siguen adelante, y a ellos se abre ahora una serie de cami-
nos con resultados esperanzadores, como son, los primeros estudios neuroanatémicos
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sobre cerebros, la comprension de las alteraciones genéticas responsables del sindrome,
el tratamiento con hormona de crecimiento, y la descripcion comparativa de los fenoti-
pos psicoligicos y conductuales segun el tipo de alteracion génica.

Esperamos que la publicacién que ahora se presenta sirva de forma efectiva para
ayudar a profesionales y familiares en la comprension de este sindrome tan complejo. Y
que a este paso sigan muchos mas.

Madrid, diciembre 1999.

DIRECCION GENERAL DEL IMSERSO
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