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Manual para familias de personas afectadas por el Síndrome de Prader Willi





Prólogo

Las enfermedades raras son aquellas que presentan una es-
casa incidencia (menor de 1:2500 nacidos) y, además, presentan
una importante carga de discapacidad y cronicidad asociadas.
Tradicionalmente, han estado olvidadas por las políticas sanita-
rias en relación con otro tipo de dolencias más comunes, pero
en los últimos años están teniendo una mayor visibilidad. Han
aparecido diversas iniciativas a favor de las personas afectadas
tanto a nivel europeo como español, como la Normativa Euro-
pea de Medicamentos Huérfanos, el Plan Andaluz de Enferme-
dades Raras 2008-2012 o la recién aprobada Estrategia
Nacional de Enfermedades Raras. El objetivo de todas estas
medidas es mejorar la atención de las personas afectadas, or-
ganizando los circuitos de atención y facilitando el acceso a te-
rapias adecuadas cuando están disponibles así como avanzar
en la investigación, teniendo en cuenta sus especiales caracte-
rísticas de escaso número de afectados y dispersión geográfica.

Dentro de esta nueva actitud sobre las enfermedades de
baja prevalencia se engloba la aparición de este manual sobre
el Síndrome de Prader Willi. En él, el lector encontrará una
aproximación muy completa sobre esta patología, no sólo
desde el punto de vista médico sino, sobre todo, desde el

punto de vista de la familia que tiene un miembro afectado.
Desde las sensaciones y vivencias al recibir el diagnóstico a la
utilidad de las diferentes terapias hormonales o la genética del
síndrome, estas materias están tratadas en este Manual de
una forma clara e inteligible. Es claramente una guía de los pa-
dres para los padres, pero sin perder un ápice de su interés
para los profesionales, tanto los que nos dedicamos a la aten-
ción de estos pacientes de forma habitual, como de aquel que
lo atiende por vez primera o profundiza en el conocimiento de
las personas afectas por el Síndrome de Prader Willi.

Sin embargo, lo que más destaca de su lectura es el gran
compromiso y cariño  que los autores ponen en cada uno de
los apartados y capítulos que conforman este libro. Es esta ac-
titud positiva la que verdaderamente da valor a una obra ya
de por sí tremendamente completa, y justifica plenamente su
vigencia, además de ofrecer una completísima información
sobre los problemas médicos, escolares, sociales y familiares
que este proceso supone para los afectados/as y su familia.

En Sevilla, diciembre de 2009.

ANTONIO GONZÁLEZ-MENESES LÓPEZ
Responsable del Plan Andaluz para 
 la Atención a Pacientes Afectados

por Enfermedades Raras



Presentación

JOSEFA RUIZ FERNÁNDEZ
Secretaria General de Salud
de la Junta de Andalucía

El significado más común que se atribuye al concepto de
guía es “...el que enseña el camino a otro...”; esta acepción en-
laza con la idea de ayuda mutua, ya que indica que hay alguien
que conoce el camino porque lo ha recorrido antes, y que ade-
más, está dispuesto a acompañar y a mostrarlo a otro que co-
mienza a emprenderlo. Es por tanto, poner de manifiesto la
esencia misma de la ayuda de los iguales, dispuestos a trans-
ferir sus conocimientos extraídos de la vivencia del proceso del
problema de salud, a otros que han de enfrentarse a circuns-
tancias similares.

La Consejería de Salud, en su empeño por identificar cami-
nos y cauces para ganar más salud, está favoreciendo la inter-
vención de los iguales para facilitar el manejo de un problema
importante de salud. Sabido es que son los servicios sanitarios
los que aportan las soluciones basadas en la evidencia cientí-
fica; pero, todo resulta más eficaz y eficiente si somos capaces
de relacionar y coordinar ambas fuentes de salud, la de los ser-
vicios y la de los iguales, sobre el respeto al papel que cada uno
puede aportar para ponerlas a disposición de la persona y la
familia afectada.

Cuánta experiencia y conocimiento acumulan los padres y
las madres de los niños y niñas afectados de  Prader-Willi des-
pués de 5, 10, 20... años de convivencia, de superación de difi-
cultades en todos los terrenos, especialmente en el ámbito
vital y emotivo. No es extraño que surja de ellos mismos la ne-
cesidad de transmitir el conocimiento adquirido a otras fami-
lias que inician el mismo proceso.

Cada vez hay mayor constatación de la mejora de la cali-
dad de vida y mayor evidencia de la mejora del pronóstico que
la aplicación de estos conocimientos comporta. Es por ello,
que las guías que antes focalizaban su interés en la visión clí-
nica de los procesos, hoy contienen también la visión comple-
mentaria de los cuidados y de las vivencias. Si además se
coloca el acento en la recuperación y la reconstrucción del pro-
yecto vital de la persona y la familia afectada, la transcenden-
cia de estos mensajes es aún más enriquecedora desde la
perspectiva de la calidad que se gana y la promoción de la
salud que se obtiene, a pesar de encontrarse inmerso en un
proceso discapacitante.

Como se verá en esta guía, el caso de padecer el Síndrome
de Prader Willi, por su característica de incidir en planos tan
vitales como la alimentación, aprendizaje, la sexualidad, etc.
hace que su utilidad e interés se multiplique y puedan enten-
derse y modelarse las conductas en positivo si se conocen las
pautas adecuadas.

Aprovecho, por tanto, para agradecer y ofertar, con el res-
paldo de la salud pública, esta oportunidad que la Asociación
Síndrome Prader Willi de Andalucía presta a todas aquellas fa-
milias que pudieran estar afectadas por este problema de
salud.  Felicitarles porque con su asociación y esta guía ya son
importantes agentes de salud.



Introducción

PETRA RUSTARAZO GARROT
Presidenta de la Asociación
Prader Willi de Andalucía

Esta guía no es un manual médico, ni en ella encontrarás la so-
lución a todas las situaciones que se plantearán a lo largo de la vida
con tu hijo/a con SPW. Cada persona es única y necesita, además,
unas determinadas actuaciones por parte de la familia y de los pro-
fesionales que estén en contacto con ella. Aquí, lo que queremos
es que encuentres la experiencia de otros padres y que la adaptes
a tu vida cuando lo consideres positivo, que nunca pienses que tu
hijo/a es un bicho raro, que no dudes por no saber qué hacer. Que-
remos dejar testimonio de nuestras vivencias para que te enriquez-
cas y tengas más capacidad de ayudar a tu pequeñ@.

Es verdad que desde que se tiene un hijo/a con SPW el pro-
yecto vital cambia, pero ahora podrás ver cómo viven otros pa-
dres, cómo han conseguido sentirse satisfechos de sus hij@s,
cómo han logrado que sean felices, que sus vidas sean lo más
normalizadas posible... Ése es el mensaje que queremos trans-
mitir: el mundo no se termina cuando nace un afectado/a con
SPW, empieza. Empieza otra forma de ver la vida, otro forma de
educar, otra forma de obtener satisfacciones. 

Desde estas páginas, te podemos ayudar a tener esperanza
en ti mismo y en tu hijo/a; te explicaremos cómo lo hacemos nos-
otros día a día. Son nuestras experiencias, con las que esperamos
dar luz y ánimo, y que veas que todas esas dudas son tan natura-
les como la vida misma: a lo largo de estas páginas comprobarás
que todos las hemos tenido. Por ejemplo, seguro que te has pre-
guntado: “¿Cómo será mi hijo/a con SPW?”. Yo, a esa pregunta, te
contesto con otra: ¿Cómo será mi otro hij@ sin SPW? No lo sé,
nadie lo sabe. Nosotros, como padres, tendremos que educarle,
hacer que sea una buena persona, que alcance su independencia.
Luego él/ella y las circunstancias de la vida dirán como será. Has
de pensar lo mismo de tu hij@ con SPW. Claro que tendrás que
dedicarle más tiempo, pero también te dará más satisfacciones...
Viviendo el día a día disfrutarás de buenos y malos momentos;
tanto con un hijo/a como con el otr@. 

Espero que estas páginas os sean de ayuda.

Nuestro agradecimiento es para los profesionales

del servicio de Participación y Acción Social de la Conse-

jería de Salud de la Junta de Andalucía, que nos dieron

la idea y nos explicaron cómo poder conseguir los recu-

sos necesarios. Y, en especial, a Rafael Muriel, Isabel

Valle y Josefa Ruiz Fernández. A nivel personal, a la per-

sona que ha recopilado y contrastado la información de

familiares, profesionales, asociaciones españolas y de

otros países, y todo ello porque hace 23 años tuvo una

hermana con SPW, Patricia Ruiz Rustarazo. GRACIAS. 

También quiero expresar mi gratitud a los profesio-

nales que nos han ayudado con sus aportaciones: Patri-

cia Arias Torneiro, Antonio Benítez Peña, Ana B.

Cerezuela Jordán, Joseba Jauregi Pikabea, José Antonio

Lobón Hernández, Lourdes Martínez Pérez, Antonio

González Meneses, Támara Muñoz Torreño, Laura Ro-

sell-Raga, Valentín Ruiz Nieto, Aurora Rustarazo Ga-

rrot, María Teresa Vargas de los Monteros, Norberto

Miguel Ventura Gómez, Rafael Yturriaga y Monica

Wong. También a todas las asociaciones de PW, en es-

pecial a la Asociación del Reino Unido de PW y a la de

Estados Unidos, que nos han facilitado gran bibliogra-

fía.

Y como no tendría páginas suficientes para poner

todos los nombres de los padres y madres que han apor-

tado sus vivencias, GRACIAS A TODOS los que forman

esta asociación. Y, por supuesto, a la gran familia que

tengo, que me ha dado la energía para esta guía y para

seguir trabajando por esta asociación.

Agradecimientos
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• Centro de Valoración y Orientación de tu provincia. Expide el Cer:ficado de Disca-
pacidad, entre otras prestaciones.

• Servicio de Información, Orientación y Valoración. Posibilita el acceso a los recursos
sociales existentes.

• Pensión por hijo/a a cargo. Asignación económica por cada hijo a cargo con discapa-
cidad igual o superior al 65%. 

• Centro de Atención Infan:l Temprana (CAIT), un centro interdisciplinar de es:mula-
ción, al que se llega a través de la derivación de los profesionales de la Pediatría.

• Plan de Apoyo a las Familias Andaluzas. Incluye una serie de medidas para personas
con discapacidad.

• Solicitud de valoración de Ley de Dependencia. Ofrece apoyo para las ac:vidades
esenciales de la vida diaria de la persona con discapacidad. 

Visitar www.juntadeandalucia.es/igualdadybienestarsocial

• Solicitud de la segunda opinión médica. 
Visitar www.juntadeandalucia.es/salud

• Pensiones no contribu:vas. Prestaciones económicas con carácter mensual por pa-
decer un determinado grado de discapacidad y carecer de renta o ingresos suficientes. La
solicitud se hace en la delegación provincial de la Consejería de Igualdad y Bienestar Social.

• Renta Ac:va de Inserción (RAI). Programa que comprende medidas de polí:ca ac:-
vas de Empleo ges:onadas por los Servicios Públicos de Empleo. 

Toda esta información puedes encontrarla en la web www.juntadeandalucia.es

Más detalles y ayudas en el Anexo II de este manual.



Un Síndrome complejo
El Síndrome de Prader Willi (SPW) es una alteración gené:ca

en el cromosoma 15 que afecta especialmente al funcionamiento
del hipotálamo, encargado de regir mecanismos hormonales
como, por ejemplo, la correcta secreción de la hormona del cre-
cimiento o las sensaciones de hambre y saciedad. En el úl:mo
caso, el cerebro no recibe la señal de saciedad, por lo que estas
personas :enen con:nua urgencia por comer, no :enen un con-
trol de la ingesta. Además, comporta otras caracterís:cas como
la hipotonía muscular, desórdenes del sueño, problemas de respi-
ración y de la temperatura corporal, desarrollo incompleto de los
caracteres sexuales, problemas de aprendizaje, de lenguaje y de
comportamiento, así como un aspecto &sico par:cular (baja es-
tatura, manos pequeñas, ojos almendrados...).

Fue descrito por primera vez en 1956 por los doctores suizos
Andrea Prader, Heinrich Willi y Alexis Labhart, pero no fue hasta
1981 cuando las causas del SPW se determinaron.

Es muy importante tener en cuenta la palabra síndrome. El
Prader Willi es un conjunto de síntomas dis:ntos que no aparecen
por igual en todos los afectados. Por tanto, cada individuo desa -
rrollará unas u otras caracterís:cas del SPW, o todas; aparecerán
en diferentes grados y niveles, y su desarrollo a lo largo de su vida
será dis:nto. Es un síndrome complejo. De hecho, un error muy
común es subes7mar la complejidad de esta patología.

Los cromosomas llevan la información gené:ca que hereda
cada persona y guardan toda la información sobre las funciones
del cuerpo humano. Ese complejo sistema de 46 cromosomas de-
termina, también, el sexo de la persona y los 44 restantes forman
22 pares de cromosomas que se enumeran del 1 al 22. Recordemos
que los genes defectuosos del cromosoma 15 (el que sufre la alte-
ración) son una parte muy pequeña de todo el capital gené:co de
cada persona, que también la definen. Y a esta herencia hay que
añadir las influencias del entorno cultural, social, familiar y del
medio que, como a todos/as y cada uno de nosotr@s, también
condicionarán al niño/a con SPW. Por ello, a pesar de sus puntos co-
munes, hay una gran disparidad entre los diferentes individuos
afectados. Sin olvidar, en todo momento, que hablamos de perso-

nas, que como cualquier otra, :enen su esencia especial y única.
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La recurrencia media es de 1:15.000 nacimientos. Por
ello se incluye dentro de las conocidas como enfermedades raras.
El término enfermedades raras es un concepto rela:vamente
nuevo que engloba un grupo de enfermedades muy diversas, la
mayoría de ellas de base gené:ca y de baja prevalencia. En el ám-
bito de la Unión Europea se definen como aquellas que, además
de ocasionar peligro de muerte o invalidez crónica, afectan a
menos de un paciente por cada 2.500 habitantes o, lo que es lo
mismo, a menos de 5.000 pacientes por cada 10.000 habitantes.
Se es:ma que hay entre 5.000 y 8.000 enfermedades que pueden
encuadrarse en esta categoría. 

Imposible prevenirlo
Hasta ahora, el SPW se define como un hecho gené:co acci-

dental en la gran mayoría de los casos, por lo que no hay forma de
prevenirlo. Las actuales inves:gaciones apuntan a que ocurre du-
rante la concepción, bien cuando el óvulo y el espermatozoide se
unen, bien en las primeras divisiones celulares. En ambos casos,
se producen uno de estos cuatro mecanismos de alteración ge-
né:ca: Deleción del cromosoma 15, Disomia uniparental materna
(DUP), Defecto de impronta (DI) y Translocación cromosómica.

- Deleción es la ausencia de un pequeño fragmento del cro-
mosoma 15 heredado del padre. Representa aproximadamente
el 70% de los casos.

- Disomía uniparental materna (DUP) es la ausencia completa
del cromosoma 15 paterno y existencia de 2 cromosomas de ori-
gen materno. Representa entre el 20 y el 25% de los casos.

Los otros dos mecanismos de producción del SPW, menos fre-
cuentes, son los que explica la doctora María Teresa Vargas de Los
Monteros.

- Defecto de impronta  (DI) es la alteración molecular en el cen-
tro de impronta, bien por deleción o por mutación; esta alteración
causa una clínica muy parecida a la DUP. En otras palabras, existen
tanto el cromosoma 15 materno como el paterno, pero en este
úl:mo, debido a un error gené:co se ha establecido la impronta
materna, es decir, se han silenciado los genes paternos.

- Translocación cromosómica descompensada de origen pa-
rental o de novo (pérdida de los genes de origen paterno, lo

Definición y diagnóstico
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MARÍA TERESA VARGAS DE LOS MONTEROS
Responsable de la Unidad de Genética Clínica
del HUV Macarena y Profesora de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Sevilla
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que sería igual a una deleción). 
Para diferenciar entre deleción, disomía (DUP) o defecto

en el centro regulador de la  impronta (DI) se han de aplicar
técnicas de FISH, Análisis de Microsatélites y Me:lación. 

Es importante conocer cuál de estos mecanismos provocó
el SPW, porque existen algunas diferencias en la aparición y
recurrencia de la enfermedad dependiendo del mo:vo, por
ejemplo, en el caso de las deleciones el riesgo de repe:ción
es casi nulo. 

En aquellos casos en los que se confirme la presencia de
defecto en el centro regulador de la impronta (DI), es impres-
cindible realizar el estudio del padre para confirmar si el de-

fecto es de novo. En este caso,
el riesgo de recurrencia es <1%,
o bien, si ésta se ha heredado,
el riesgo de recurrencia en la
descendencia es del 50%. 

Se ha propuesto que, aun-
que no haya diferencias signi-

fica:vas en la mayoría
de los rasgos, los pacientes con
deleción presentan un feno:po
(aspecto &sico) más “pronun-
ciado”, más problemas psicológi-
cos, de comportamiento, menor
habilidad en la lectura, matemá-
:cas e integración visual motora
que los pacientes con DUP (diso-
mía uniparental materna).

Por otra parte, en los pacien-
tes con DUP (disomía), a dife-
rencia de los pacientes con
deleción, no ha ocurrido la pér-
dida &sica de ADN, sino la pér-
dida funcional de genes
regulados. Esto conlleva que los
problemas oculares y la hipopig-
mentación sean menos frecuen-
tes. Respecto a los pacientes
con deleción, los pacientes con
DUP presentan una frecuencia
menor, pero no significa:va,

en problemas de alimentación, facies caracterís:ca,
obesidad, movimientos fetales disminuidos y ninguno de éstos
ha presentado hipopigmentación. 

La alteración molecular en el centro de la impronta causa
un efecto muy parecido a la DUP. De modo que la clínica de los
pacientes con DI (defecto de impronta) se parece mucho a la
de los pacientes con DUP (disomía).

* Otros expertos aseguran que no existen diferencias clíni-
cas evidentes en función del geno:po. El estudio Diagnós:co
Citogené:co y Molecular de los síndromes de Prader-Willi y
Angelman de la Universidad Autònoma de Barcelona dice: “No
podemos concluir que el feno:po de estos pacientes (con di-
somía) sea menos severo que el de los pacientes con deleción”.
Además, expertos como Verhoeven WMA, Tuinier S, Curfs
LMG apuntan que “los trastornos psicó:cos son mucho más
frecuentes en los pacientes con SPW por disomía uniparental
materna, sugiriendo la existencia de un feno:po psicopatoló-
gico propio de la misma”.

Diagnós7co precoz
El obje:vo prioritario, y a corto plazo, es que a cualquier

neonato que presente hipotonía muscular, ausencia de llanto
y grandes dificultades en la succión, se le haga directamente
la prueba para confirmar o descartar el SPW. Este diagnós:co
precoz es realmente esencial para comenzar cuanto antes con
una atención especializada y mul:disciplinar que controle las
dis:ntas anomalías asociadas al síndrome. Cualquier hábito o
costumbre que se adopte desde el inicio de sus vidas puede
mejorar la calidad de vida del afectado/a y de la familia.

Más allá del diagnós:co gené:co, actualmente,
existe una lista de criterios fundamentales y secundarios que
ayudan a iden:ficar el SPW. En principio, son las claves para que
el profesional haga un diagnós:co clínico, pero también ayuda-
rán a los padres a reclamar la realización de esta prueba.

Si el afectado/a :ene menos de 3 años ha de presentar 5
puntos en total, 4 de ellos han de ser fundamentales.

Si es mayor de 3 años ha de presentar 8 puntos, 5 de ellos
fundamentales.

En cualquier caso, es importante pedir que se haga la prueba
gené:ca si sospechas que tu hijo podría tener SPW. A pesar de



todo lo dicho anteriormente. Las inves:gaciones han de-
mostrado que ninguna de las combinaciones de estos criterios
clínicos predice con certeza un test gené:co posi:vo, que sólo se
ob:ene con el llamado Test de Me:lación, que pueden solicitar los
padres. Es la única forma de asegurar si existe o no SPW. 

Criterios fundamentales. 1 punto cada uno
• Hipotonía central neonatal e infan:l con poca

fuerza para succionar, que mejora con la edad. 
• Problemas de alimentación en los primeros pe-

riodos de la infancia, que en algunos casos requieren
técnicas de alimentación especial; y dificultad para
ganar peso. 

• Aumento excesivo y rápido del peso y bajo cre-
cimiento. Aparece entre el año y los 6 años. Obesi-
dad si no hay medidas restric:vas en la alimentación. 

• Caracterís:cas faciales, presencia de 3 o más:
dolicocefalia (cabeza alargada), cara con el diámetro
bifrontal estrecha, ojos almendrados, boca pequeña
con labio superior fino, comisuras bucales
hacia abajo.

• Hipogonadismo que, según la edad,
presentarán diferentes caracterís:cas:

a) Hipoplasia genital (desarrollo
incompleto o subdesarrollo de los genita-
les). En los niños, hipoplasia escrotal, crip-
torquidia (falta de descenso tes:cular
completo), pene y tes;culos pequeños. En
las niñas, hipoplasia severa de los labios me-
nores y/o del clítoris. 

b) Maduración gonadal retrasada o incompleta con las
caracterís:cas de la pubertad retrasada después de los 16 años.
En los niños, gónadas pequeñas, bello facial y del cuerpo escaso,
carencia del cambio de la voz. En las niñas no existe período
menstrual o son infrecuentes. 

• Retraso global del desarrollo en los niños menores de 6
años; retraso mental leve moderado o dificultad de aprendizaje
en niños mayores.

• Hiperfagia (excesivo ape:to), búsqueda y obsesión por la
comida.

• Deleción 15q11-13, preferentemente confirmada por FISH;
u otra anomalía localizada en esta región del cromosoma. 
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Criterios secundarios. Medio punto por cada uno
• Movimiento fetal disminuido o letargo; llanto débil del lac-

tante que mejora con la edad.
• Problemas caracterís:cos del comportamiento, rabietas,

arranques de violencia, perseverancia, comportamiento obse-
sivo-compulsivo; tendencia a discu:r, a oponerse sistemá:ca-
mente, a mostrarse inflexible; manipulador, posesivo y cabezota;

suele coger cosas a escondidas y men:r (para que
puntúe ha de presentar 5 de las caracterís:cas cita-
das o más).

• Trastornos y apneas del sueño.
• Talla baja en relación a su familia.
• Hipopigmentación (piel blanca).
• Manos y pies pequeños.
• Manos estrechas de corte recto.
• Anomalías oculares (estrabismo, miopía, etc.).
• Saliva espesa y viscosa con tendencia a secarse

en la comisura de los labios.
• Problemas de ar:culación en el lenguaje.

• Tendencia a rascarse las heridas y la
piel.

Criterios suplementarios. No puntúan
pero aumentan la certeza del diagnós7co

•  Elevado umbral del dolor.
• Escasos vómitos, se debe al bajo

tono muscular en el estómago.
• En la infancia, inestabilidad de la

temperatura corporal, y en jóvenes y adultos,
sensibilidad alterada de la termorregulación.

• Escoliosis (curvatura en la columna vertebral) o cifosis (cur-
vatura de la columna vertebral en 45 grados).

• Adrenarquia precoz (pelo púbico o axilar entre los 6-8 años).
• Osteosperosis (desmineralización o adelgazamiento de los

huesos).
• Gran habilidad para resolver rompecabezas o puzles.
• Estudios neuromusculares normales. 

En resumen, teniendo en cuenta las líneas de trabajo actua-
les, y debido a la complejidad del síndrome y de su diagnós:co, la
prueba gené:ca de me:lación debería hacerse en los siguientes

casos:
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Desde el nacimiento hasta los 2 años: Si hay presen-
cia de hipotonía con succión pobre en el período neonatal y
pocos movimientos fetales.

De 2 a 6 años: Si hay hipotonía con historial de succión pobre
y retraso global del desarrollo.

De 6 años a 12 años: Si hay historial de hipotonía con succión
pobre, retraso global del desarrollo, ape:to exagerado (con obe-
sidad central si no se controla). 

De 13 años a edad adulta: Si hay déficit cogni:vo frecuente
con retraso mental leve, ape:to exagerado (con obesidad central
si no se controla), hipogonadismo hipotalámico y problemas de
conducta caracterís:cos.

En todo momento, hay que tener presente que hablamos
de un síndrome, además complejo, por lo que no todos los in-
dividuos presentarán todas las caracterís7cas. Es más, en cada
uno/a se darán unas u otras y lo harán en diferente medida. A
su vez, la sintomatología del síndrome es cambiante según la
edad, por lo que en cada etapa de la vida se presentarán dis7n-
tos síntomas y de forma variable. 

Los bebés con SPW suelen presentar al nacer una severa hi-
potonía muscular, llanto débil o ausencia del mismo, problemas
de succión y respiratorios. Una gran mayo-
ría de madres constata una ausencia o dis-
minución de los movimientos fetales
(debido a la hipono;a severa) que, prác:-
camente en un 50% de los casos, finaliza
con cesárea al no girarse el bebé para que-
dar en posición de parto. 

Generalmente, nacen con poco peso,
un máximo aproximado de tres kilos, y en
los primeros meses de vida suelen crecer y
engordar por debajo de la media. 

A par:r de los dos o cuatro años, la
falta de ape:to se conver:rá en un hambre
insaciable, (con riesgo de obesidad), y se
harán evidentes caracterís:cas propias del
síndrome como el hipogonadismo, el re-
traso psicomotor en diferentes grados,

la baja estatura, los manos y pies pequeños, los trastor-
nos del sueño y los problemas de comportamiento.

Durante estos primeros meses, y debido nuevamente a la
hipotonía, duermen con:nuamente, hay que despertarlos para
comer, apenas realizan movimientos y no lloran con frecuencia.
No son capaces de succionar y algunos deben ser alimentados
transitoriamente con sonda nasogástrica; otros padres consi-
guen con paciencia darles de comer “ordeñando” la te:na, aun-
que hay que tener especial cuidado con que les caiga sólo la
leche que son capaces de tragar. Este problema de succión es la
principal causa por la que el bebé no hará el peso que debe en
los primeros meses de vida.

Es importante que desde los primeros días de tu hijo/a, em-
pieces a es:mularle. Aquí van los consejos de los padres y ma-
dres de la Asociación Prader Willi de Andalucía:

“Con el chupete, hazle ejercicios dentro de la boca para que
tenga que mover la lengua”

“Ponle música y en cada toma intenta mantenerle despierto,
y háblale mucho, muchísimo”

“Para desarrollar el tono muscular, es bueno darle dos o tres
masajes al día por todo el cuerpo. Hay que aprovechar para su-
jetarle los pies y que intente levantar la cabeza, es:mulándole
con objetos o ruido”

“Para aumentar la capacidad pulmonar, le poníamos una
mascarilla, en forma de bolsa pequeña que le tapase la nariz y

la boca, de manera que cuando le faltaba
un poquito el aire tenía que esforzarse en
respirar (dos o tres veces al día)”

“U:lizar juguetes que tengan música y
hagan mucho ruido; mantenerlo el mayor
:empo posible despierto y viendo cosas
(incluso la tele)”

“Le ponemos boca abajo encima de una
gran pelota y le sujetamos los pies para que
tenga que levantar la cabeza, en periodos
de un minuto”

“Para el tono muscular, secarlo después
del baño con toallas :esas (sin suavizante),
y el agua nada caliente”

“Es bueno habituarse a llevarlo en la
mochila, mirando hacia fuera, nunca pe-
gado a nosotros”

Primeras medidas básicas



“Para el tono muscular de la cabeza hay un ejercicio
que el bebé hará boca bajo. Haremos un rulo con una toalla y
la meteremos en una media; el rulo lo pondremos debajo de
sus bracitos y de su tórax, así conseguiremos que apoye sus ma-
nitas y suba la cabeza”

“Ésta es un poquito arriesgada, pero ahí va porque es bue-
nísima para ejercitar la lengua cuando son bebés: ponedle azú-
car alrededor de la boquita y él se chupa toda la boca en
redondo (o restregarle un caramelo alrededor de la boca)”

“A diario, ponerlos boca abajo y hablarles, hacer ruido,
poner música por encima de su cabecita para que la suba”

“No dejarles dormir durante el día, llevarlos en una mochila
mirando al frente siempre y que lo vean todo con nosotros en
casa. Y por la calle, párate con ellos ante los escaparates de elec-
trodomés:cos, donde haya varias teles funcionando; o durante
la Navidad con tanto color, música, que salgan mucho a la calle
para que se llenen de sensaciones, porque los es;mulos cuan-
tos más, mejor. Y por la noche a dormir, dejemos que descansen

y descansemos”
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mer paso para poder empezar a ayudarle”
“Ignoro el mo:vo, pero desde el momento en que nació,

algo dentro de nosotros nos decía que aquello no iba bien y los
dos éramos cómplices de nuestro silencio. Cada uno sabíamos lo
que el otro pensaba, pero ninguno nos atrevíamos a nombrarlo”

“Yo me preguntaba qué era lo que había hecho tan malo para
que nos hubiera ocurrido tal desgracia. Me molestaba todo y no
encontraba nada que me aliviara el dolor y la ansiedad. Pensaba
que ya no iba a disfrutar de nada bueno en la vida”

“Se lo diagnos:caron con seis años, nosotros sólo a:sbába-
mos el retraso en el habla, también vimos problemas al andar, su
gran ape:to, problemas de cifo-escoliosis, luxación congénita de
cadera, etc.”

“Sabías que tenía algo, sabías que se llamaba Síndrome de
Prader Willi, pero no sabías muy bien a qué te enfrentabas. Eso
es muy complicado, por los miedos que te crea y también por
falsas esperanzas que te haces”

“Es como si el mundo se parase: esto no puede ser, no me
puede estar pasando a mí. Sólo exis;a él y sus problemas; buscas
las causas, si todo el embarazo iba bien… ¿cómo ha podido pasar
esto?”

“¿Asimilarlo? No es tan fácil, se necesita :empo y del todo no
sé si se llega a asimilar. La gran pregunta ‘¿Por qué a mí?’ apa-
rece al principio, asoma de vez en cuando en los momentos más
bajos y no deja de acechar para atacarte cuando menos te lo es-
peras”

“Si rápidamente sabemos el diagnós:co, se nos enciende
una luz, ya tenemos un nombre y sabemos a qué enfrentarnos;
cuando tenemos la información, hay dos preguntas que nos ha-
cemos todos o casi todos: ‘¿Qué he hecho Yo?’ y ‘¿Por qué a
mí?”

“Hay una gran frustración de los padres porque :enes que
hacer renunciar a tu hija a muchas cosas que quiere, pero que no
puede hacer”

Nadie nos enseña a ser padres, algunos dedican los nueve
meses de embarazo a leerse todo lo que pueden sobre ser pa-
dres, otros se sienten orgullosos de cómo han sido educados y
siguen los consejos de sus propios progenitores. En defini:va,
cada cual busca su camino. Pero cuando nace tu bebé, la vida
cambia y nada es parecido a lo que pensabas. Tienes un hij@
enfermo y no sabes de qué; la alegría, el dolor, la angus:a y el

Trabajo de grupo
Lo más importante es la es:mulación precoz, un

trabajo de rehabilitación y fisioterapia con:nuo, en
grupo. Las sesiones con los profesionales y la constan-
cia son importantes, pero es fundamental que padres,
hermanos y familiares aprendan la lección y cualquier
interacción con el bebé sea un es;mulo. En resumen,
prac:car, prac:car y aprender juntos.

“La no:cia se recibe mal, pero como es tu primer
hijo crees poder con la situación”

“A su padre y a mí nos cambió la vida, pero decidimos criarla
y educarla como si de una niña normal se tratara”

“Entre la mul:tud de pruebas médicas a las que le some;an,
una noche soñé que yo estaba en medio de una plaza rodeada
de toros, aterrorizada porque sabía que uno me iba a embes:r.
Cuando supe el diagnós:co, fue un ‘por fin’, ya sabemos cuál es
nuestro toro; por otro lado, fue desolador, vivir con una discapa-

cidad de por vida. Pero, yo la he afrontado porque es el pri-

Cambio vital para padres y madres
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miedo se unen y crees que la vida, la que conoces, se
ha roto para siempre.

Hay una gran fase de miedo y una sobreprotección al afec-
tado/a. Se repiten los sen:mientos de culpabilidad, la falta de
conocimiento ahonda en todo lo anterior y no sabes qué le es-
pera al bebé, ni cómo puedes ayudarle... Es un shock complejo
al que hay, en primer lugar, que ponerle freno. 

Hay que buscar buena información, completa, porque hoy
con canales como internet hay una cara y una cruz de la informa-
ción. Lo que allí se encuentre puede ser bueno, pero también
malo, falso o distorsionado.

Una vez encontrada la información sobre el SPW, empieza el
camino del aprendizaje para : y para tu hij@. Hay que ir poco a
poco, aprender con cada paso. Es importan;simo conocer a
otros padres y madres, a “iguales”, para despejar dudas y encon-
trar apoyo. En esta primera fase de diagnós:co, de recibir la no-
:cia y dar los primeros pasos, la verdadera búsqueda y éxito es
la aceptación del problema.

Cómo afrontar/asumir que tu hijo/a es discapacitado/a

Nadie es culpable de que tu hijo/a tenga SPW, ni te ha tocado
a : por nada de lo que hasta ahora ha pasado en tu vida. Es di&cil
asumir una situación así y lo normal es que necesites un :empo.
La gran variedad de respuestas emocionales que pueden darse
tras el diagnós:co es enorme y todas ellas son naturales. Puede
que tú no sientas lo mismo que tu pareja, puede que los abue-
los/as lo afronten de otra manera… pero cualquier sen:miento
es válido y no debe ser fuente de confrontación. 

Cada miembro de la familia, entre ellos tú, :ene que poner
en orden sus sen:mientos para que, poco a poco, quizás pa-
sando por diversos estadios, vayáis asumiendo todos los cambios
que tendrán vuestra vida.

Es duro, pero hay que sonreír y empezar a pensar en vivir el
día a día. “Hoy ha conseguido succionar”, te dirás, otro día le-
vantará la cabeza y otro dirá “papá, mamá”; y aunque al princi-
pio te resulte di&cil pensar en el futuro, lo verás andar, correr,
reír y llorar y te llenará de sa:sfacción estar a su lado para vivir
juntos todos esos momentos. Tu bebé va a conseguir todo eso y
más. Ahora bien, si cualquier hijo exige que los padres tengan
energía, con las personas con SPW es necesario que seamos ca-
paces de tener pilas ina gotables.

Cada padre o madre se recarga de una manera: hay
padres religiosos que con su fe se han llenado de vitalidad y em-
puje, hay padres ateos que se han agarrado a sus fuerzas de supe-
ración, hay otros cuyo pilar básico es la familia, otros sacan fuerzas
ayudando a los demás… hay tantos casos, como padres hay. 

¿Cómo superarlo? A día de hoy, no sabemos si se supera o
no, lo que sí se hace imprescindible es aceptarlo para poder lu-
char por una vida lo más “normalizada” posible. Tenemos que
asumir que el recién llegado es PW y eso significa que es disca-
pacitado/a, es decir, que :ene algunas limitaciones. Es un paso
di&cil pero fundamental, pues si no se logra, será mucho más

costoso ayudar a vuestro hijo/a. En de-
fini:va, para solucionar un problema
hay que reconocer que se :ene, de lo
contrario, nunca se podrá solventar.

Es importante tener toda la infor-
mación del síndrome y recordar que no
:ene por qué tener todos los síntomas,
pero sin engañarnos al ver una buena
evolución del niño, al verle crecer sano,
delgado y a buen ritmo. Hay que asumir
su discapacidad, con nombre propio,
para prevenir y evitar consecuencias.

Además, es posible que debido al
aspecto “angelical” de los niños SPW hasta
los 5 ó 6 años, (la mayoría de ojos y piel
clara, rubitos y bastante sociables, muy cari-
ñosos por lo general) haya una especie de
relajación, puede haceros caer en un :po
deengaño, que haga “olvidar” todo lo que

conlleva o puede conllevar SPW,
pero padres, madres y familiares
:enen que asumir que ciertas ca-

racterís:cas del síndrome aparecerán y, sin duda, marcarán su as-
pecto y su comportamiento en un futuro no muy lejano.

Para ayudar a quienes están en contacto con la persona con
SPW, es posi:vo saber todo lo relacionados con el SPW y cada
día se puede aprender más. Cuanto más preparados estén los
que rodean al afectado/a, mejor podrán ayudarle.

Además, entre todas esas caracterís:cas de las personas con
SPW, hay en común rasgos muy posi:vos que suelen repe:rse:
son amables, cariñosos y sociables, se preocupan por los



demás y por el mundo que les rodea. A menudo, :enen
un gran sen:do del humor. Pueden ser realmente persistentes
en determinadas tareas, incluso seguir intentándolo cuando la
mayoría habría desis:do y, con suerte, suelen acabarlo bien.
Además, como cualquiera, suelen tener un talento propio. Re-
cuérdatelo también de vez en cuando.

Sen7mientos encontrados

“Mi hija :ene 25 años, acude diariamente a un centro de día
donde se encuentra feliz e integrada con sus compañeros, en
casa es una joven fantás:ca… es que me pierde el amor de
padre”

“Estamos muy orgullosos de nuestra hija, porque ella misma
ha conseguido y consigue día a día todo lo que se propone”

“Yo ahora las cosas las veo de otra manera, me veo más ma-
dura. Cuando intenta que caiga en su juego no me enfrento a él”

“Ahora puedo decir que mi hijo es feliz, es un chico cariñoso,
atento, sonriente, sociable”

“Las primeras imágenes son duras, a veces, pueden hacer
que padres nuevos se distancien del grupo”

“Sus primeros pasos... fue una grandísima alegría para noso -
tros después del sufrimiento de su diagnós:co”

“Es una perfecta auxiliar nuestra en la casa”
“Decidimos plantearnos la vida día a día, no mirar atrás, ni

hacia el futuro, hacemos o intentamos hacer la vida lo más feliz
posible; si no hubiéramos llorado tanto, nos habríamos ahorrado
muchas ansiedades tan perjudiciales”

“No hay que olvidar que cada persona es dis:nta por lo que
no se puede asegurar que siempre se obtengan los mismos re-
sultados sa:sfactorios”

“Es cabezona y cuando se enrabieta no se puede razonar con
ella, así que lo que hacemos, y nos va bien, es dejarla que se le
pase y luego hablar con ella”

“Ha hecho varias compe:ciones de natación, en 2007 fue
medalla de Oro de España en los Juegos Paraolímpicos de Sevi-
lla”

“Nuestra experiencia como padres es que cada hijo necesita
una disciplina dis:nta para su educación y cuando hay algún pro-
blema, hay que enfocarlo teniéndolo en cuenta, nunca se educa
a dos hijos de la misma forma”

“Actualmente, nuestra hija par:cipa en Campeonatos de
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España de Natación Adaptada y está nombrada por
nuestra comunidad como Depor:sta de Alto Rendimiento”.

“Mi hijo fue el primero que me ayudó a ir mejorando el es-
tado anímico; cuando empieza a mirarte, cuando consigues que
te coja el dedo”

“Me ha ayudado mucho intentar con:nuar con el mismo
ritmo de vida que tenía hasta que llegó mi niño”

“Mi hijo me da una fuerza impresionante, me alimento de
su energía posi:va, de su amor, de su sonrisa, de su falta de
prisa, me enseña cada día la virtud de la paciencia y la constan-
cia”

El psiquiatra profesor :tular de Psicobiología en la Universi-
dad del País Vasco-Euskal-Herriko Unibertsitatea, el doctor Jo-
seba Jauregi Pikabea, explica en este sen:do:

La conciencia de la diferencia se establece de manera paula-
:na en el desarrollo de la persona con SPW y también en el en-
torno familiar y social. La asimilación de las consecuencias del
diagnós:co requiere un proceso en el que la tendencia a la ne-
gación de la diferencia puede estar presente en mayor o menor
medida. Cuanto antes se acepte que hay un miembro de la fami-
lia que va a tener un modo de vida diferente, antes se podrán im-
plementar la organización familiar y los ajustes psicológicos
necesarios.

Analicemos si te sientes iden:ficado con alguno de los sen-
:mientos que exponemos a con:nuación, lo que sería comple-
tamente normal. Puede que la ayuda de un profesional sea lo
mejor para superarlos. 

Tristeza y sen7miento de fracaso Puedes sen:r que tus es-
peranzas sobre el futuro de tu bebé, de repente, están destroza-
das. Es una especie de fracaso sobre lo que tu hijo/a podría
haber sido o hecho en su vida. Necesitarás :empo para asumir
el hecho de que tu pequeño y tú iréis por una carretera diferente
a la que tú habías previsto.

Depresión Tal vez, te sientas deprimido/a al pensar en lo que
será el futuro, o porque sospechas que no serás capaz de hacerle
frente. Si para las madres es esto lo que ocurre justo después de
haber nacido el bebé, será di&cil diferenciar si esa depresión de-
pende del cambio de hormonas después del embarazo o al
hecho de que el pequeño haya nacido con SPW; o por ambas
cosas. La depresión post-natal también les ocurre a algunas
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madres que no :enen niños con discapacidad. Tu mé-
dico podría ayudarte, en cualquier caso. Esta depresión debería
ser un estadío que pase rápidamente, pero si persiste, tendrás
que ponerlo en conocimiento de un profesional.

Ira y confusión Puedes sen:rte furioso/a, confundido/a o
perplejo/a al ver que las cosas se han transformado de forma di-
ferente a lo que esperabas: “¿Por qué, entre toda la gente del
mundo, me ha pasado a mí?”. Puedes sen:rte furioso incluso
con los médicos que no te advir:eron sobre el SPW. Desgracia-
damente, es casi imposible predecir que ibas a tener un bebé
con SPW.

Culpable Puedes sen:rte culpable por algo que hiciste tú o tu
pareja antes o durante el embarazo. Puedes sen:r que es un
cierto “cas:go” por algo que hiciste en el pasado. Hasta el mo-
mento, lo único que pueden decir los expertos es que el SPW es
completamente accidental y que nadie es culpable; no se puede
prevenir.

Incredulidad Puedes tener una experiencia de incredulidad.
“¿Cómo saben realmente que hay algo que va mal en mi hijo?
¿Cómo lo saben? Estará bien una vez que crezca”. A veces, los
padres :enen este sen:miento, mientras que otros aceptan
antes el diagnós:co. Parece ser un sen:miento común entre los
abuelos/as y otros miembros de la familia, y puede ser di&cil de
aceptar. De hecho, en ocasiones, hacen falta años hasta que el
diagnós:co se acepta.

Rechazo Algunos padres o madres albergan un sen:miento
de rechazo hacia sus hijos/as, especialmente cuando el diagnós-
:co se conoce poco después del nacimiento. El bebé no llora,
no quiere que le alimentes y, probablemente, ha de pasar por la
sección de cuidados especiales. Iniciar el vínculo con tu pequeño
puede resultar di&cil y el shock del diagnós:co puede empeorar
aún más las cosas. Aunque en casos de niños/as mayores es más
complicado que ocurra este rechazo, en ambas situaciones es
bueno contar con el apoyo de un profesional.

Alivio y jus7ficación Aquellos padres o madres que siempre
han sospechado que su hijo/a tenía algo pero no han obtenido el
diagnós:co hasta que han sido mayores, pueden desde ese mo-
mento sen:r alivio al saberlo. Pueden entender, hacer algo con
razones y consiguen que las dificultades de sus hijos no se deban
necesariamente a que han sido “malos padres”. Pueden sen:rse
jus:ficados porque sus preocupaciones tenían un fundamento. A
veces, es más sencillo tener esa “e:queta”, la del síndrome.

Cambio (resiliencia) Muchos padres/madres trans-
forman sus sen:mientos nega:vos, cuales sean, en una serie de
acciones posi:vas. Adoptan una ac:tud con la que luchan por los
derechos de sus hijos/as, para obtener las mayores facilidades
para ellos y para un mejor entendimiento y manejo del síndrome.

Compar7r Si te resulta complicado sobrellevar tus sen:mien-
tos y crees que eso está teniendo efectos nega:vos en :, en tu
hij@ o en otro miembro de la familia, es bueno que acudas a un
profesional. Sin embargo, a menudo padres y madres de niñ@s
con otras discapacidades, no sólo con SPW, son los que más fá-
cilmente ofrecen ese entendimiento o simpa;a que puedas ne-
cesitar. Muchos habrán pasado por los mismos sen:mientos que
tú :enes y puede resultar más sencillo abrirse.

El futuro, tema delicado

“No veo el futuro, no lo pienso, es como si no exis:ría. Vivi-
mos el día a día”

Hay muchas preguntas sin respuesta alrededor del tema del
futuro. Por ejemplo: ¿Vivirán siempre en casa? 

Veamos lo que dice, al respecto, el doctor experto en la ma-
teria Jauregi Pikabea:

“Éste es un tema muy delicado y al que cada familia debe
responder según sus propios criterios. El alejamiento &sico no



es en sí algo posi:vo pero el alejamiento psicológico,
(el dejar que se cree un espacio, en el que la persona con SPW
por un lado y el resto de la familia por otro pueda evolucionar,
crecer y vivir) parece altamente deseable. Además, responde a
una ley inexorable, la del paso del :empo. 

¿Hasta cuándo sería posible mantener una situación de en-
roque familiar, aún y cuando la disposición de los padres a ha-
cerlo fuera absoluta por las razones que fueran? Probablemente
la persona estaría más protegida, correría menos riesgos, pero
¿sería la suya una vida suficientemente buena, desarrollaría sus
potencialidades de sufrir y de gozar? En efecto, al plantear estas
cues:ones entramos en terrenos filosóficos y morales y, por ello,
la respuesta compete a cada familia”.

En cualquier caso, existen experiencias de centros específi-
cos sólo para personas adultas con SPW en lugares como los
EEUU o los países escandinavos, que parecen funcionar correc-
tamente.

También, existe actualmente un modelo de residencia para
personas con SPW, por ejemplo, en Dinamarca, en la región
Midtjylland y se llama Grankoglen. Consta de 8 apartamentos, y
está hecho a medida para personas con SPW, viven 11 jóvenes
durante todo el año. Las residencia y centro de ac:vidades es
parte de un complejo mayor con capacidad para otras 40 perso-
nas con discapacidad.
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Hay un comedor y un responsable que se encarga
de preparar y organizar las comidas diariamente. También hay
un gimnasio para que los residentes hagan ejercicio diario. Ins-
talaciones, todas ellas de especial importancia para los PW.

Todas éstas son algunas de las pautas de este centro según
su directora Karin Juul-Pedersen:

“Cuidamos el síndrome y al ser humano con sus necesida-
des”. “Controlamos los alimentos que ingieren, pero también in-
tentamos recordar que son jóvenes que necesitan relacionarse
y diver:rse como cualquier otra persona joven”.

Se diseñan directrices individuales en cooperación con un
psiquiatra y nutricionista y se discuten con un experto de Enfer-
medades Raras. 

“La enfermedad puede causarles mucha ansiedad y frustra-
ción”.

“Los días deben ser predecibles y con una clara ru:na que
puedan seguir”.

“Ser predecible, ser claro, ser responsable, tratar a todo el
mundo con dignidad”.

“Conviven personas que padecen la misma enfermedad, es
la mejor forma de romper con el aislamiento y tener a alguien
con quien relacionarse”.

“Lo importante es centrarse en el paciente y no en la enfer-
medad. Para muchas de estas enfermedades no existe cura y, por
lo tanto, la dimensión social de la calidad de vida es tan impor-
tante como intentar buscar el tratamiento médico adecuado”.

Las aportaciones del presidente de la Asociación Internacional del Síndrome de Prader Willi (IPWSO), Giorgio Fornasier,
resultan muy interesantes. Asegura que conoce pacientes con SPW de 70 años.

Explica que en 11 países en el mundo 7enen casas tuteladas solamente para PW. Para los países donde se encuentran,
con su es7lo de vida, cultura y mentalidad, da una valoración, en general, posi7va. 

“Tengo dudas que se pueda aplicar en todos los lugares y en todas las culturas. En los países la7nos, como Italia, las fa-
milias prefieren cuidar de sus hijos en casa y ofrecer amor, que es el remedio más poderoso que existe y que hace milagros.
Pienso que la solución de ofrecer periodos de rehabilitación a los adultos con SPW(...) es interesante y los resultados que se
han obtenido en 4 años de experiencia son muy mo7vadores”.

Afirma que cada caso es dis7nto, que hay adultos que trabajan en oficinas importantes, que han terminado la universidad,
que se han casado y que 7enen una vida siempre controlada (por la comida), pero que son bastante independientes. Bien
es cierto que ma7za que, por el momento, esos casos son muy pocos.
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Conoce a otras personas
Las preguntas del millón: ¿Cómo será? ¿Andará? ¿Hablará?

¿Podrá estudiar? Pues sí, podrá hacer todo eso, y para ello lo mejor
es que conozcas a otras familias SPW. Así, verás que cada uno es
dis:nto al otro. En Andalucía somos más de 80 familias las que, a
veces más, a veces menos, compar:mos información, apoyo, cariño
y muchos momentos juntos. También nuestros hijos/as crean una
red de amigos importante.

En la nuestra, como en otras asociaciones de vuestra localidad,
os pueden ayudar, a : y a tu hij@, pues es muy importante sen:rse
dentro de un grupo de iguales, incluso para superar determinadas
etapas vitales como padres y madres de un hijo con discapacidad.
Podrás compar:r experiencias y encontrar respuestas a algunas de
tus preguntas. Encontrarás otras enfermedades, otros problemas y
discapacidades, y mucha ayuda. El día a día será más fácil junto a pa-
dres que luchan, como tú, por la superación e integración de tus
hij@s. Y el pequeño podrá encontrar compañeros/as y amigos/as.

Y no olvides que también :enes ayuda ins:tucional, a la que no
debes renunciar (ver anexo 2 de este manual).

Papel de los hermanos/as

“Desde que supimos con
certeza cuál era su problema, lo
cual fue al paso de casi tres años, y
la rea  lización de varios estudios ge-
né:cos, sabíamos que teníamos
que darle hermanos a nuestra niña.
Por eso están aquí sus hermanas,
por y para ella”

“Mi hijo no :ene hermanos, no
sé si ha sido mejor o peor. Algunas
veces pienso que es más fácil el
tema de la comida con un hijo solo”

“Si soy mejor persona es por
tener una hermana con PW” 

“Tener una hermana con PW
me ha llevado a valorar cosas que
para la mayoría de las personas
pasan desapercibidas” 

“Entre ellos hay una relación de
iguales en muchos aspectos, eso
también es bueno”

“Su hermana es más pequeña

que ella y a veces es muy di&cil porque le hace rabiar y
ella siempre entra en el juego. Le decimos que parece más pe-
queña. Aún así, la chica :ene toda la información y es muy coope-
ra:va, sobre todo, con la comida”

“Es una fuente de enriquecimiento personal viva. No siempre
es sencillo y no todo es bonito, pero lo que te aportan, sin duda,
te hace ser mejor persona, te ayuda a conocerte mejor, a rela:vi-
zar tus miedos y fracasos, a querer disfrutar de cada momento.
Llena de sen:do las palabras más complejas”

“Ella es la más pequeña y siempre le dice a su hermana que la
quiere hasta el infinito y más allá”

“Nunca se queja de lo que le ocurre, lo que me ayuda a ser
menos egoísta”

Si cuando llega el bebé con SPW ya :enes un hij@, es posi:vo
informarle -según su edad- y hacerle par;cipe de lo que le pasa a
su herman@ desde el primer momento. Es muy posi:vo dejarle
que par:cipe en la es:mulación, que jueguen, que rían y lloren
juntos. No lo apartéis ni tengáis miedo de su relación: será una
aventura enriquecedora para ambas partes.

Para los hermanos de niños con discapacidad también es una
ayuda conocer gente de su edad que esté en su misma situación,
para compar:r preocupaciones y sen:mientos con ellos. 

Lo primero que hay que aclarar al resto de hermanos es que
nadie :ene la culpa y que en la mayoría de los casos no se da más
de una vez en la misma familia. 

Aparte del complejo asunto de la discapacidad y del cambio de
vida que conlleva, hay dos temas principales a abordar en profun-
didad con los hermanos: la comida y las rabietas. 

Así que, si 7enes un hermano/a con SPW, atento a los si-
guientes consejos:

1) Recomendaciones sobre la comida. 
- Tienes que tener bien claro por qué están tan obsesio-

nados con la comida, cómo se sienten, y que es algo que no pue-
den controlar. Que quieren y no pueden.

- Hay que llegar a un trato en familia sobre qué hacer si les
encuentras comiendo, incluso hablar de cómo vas a actuar con tu
herman@ con SPW. Hay que tener especial cuidado con que nin-
guno os sintáis culpables (las consecuencias deben quedar bien
claras con anterioridad) y que no haya un sen:miento de vigi-

lando/vigilante bajo el término de “por si acaso”.



2) Es bueno ante las rabietas que los hermanos/as se-
páis reaccionar. Aquí hay algunos puntos que pueden ayudaros.

- Siempre que ocurre algo así, hay que ser capaz de pregun-
tarse si hay alguna causa, si alguien (puede que tú mism@) ha sido
injusto/a con tu hermano/a. A veces, sólo necesita que alguien vea
las cosas desde su perspec:va.

- Pregúntate si se ha confundido. Quizás tenga algún mo:vo
de estrés. Puede que una explicación sencilla le sa:sfaga.

- Intenta reírte con él/ella de la situación.
- No trates de hacerle sen:r “molest@” por lo que pasa.
- Intenta distraerle con algún tema que le interese o sugi-

riéndole hacer algo que le gusta.
- Intenta no perder la calma, ni gritar.
- Si es necesario y no hay peligro para tu hermano/a, puede

ser posi:vo dejarle solo. Simplemente vete.
- Si crees que realmente no :ene razón, no cedas a lo que

quiere. Si lo haces, aprenderá que otra vez esas rabietas funcionarán
con:go.

- Si las rabietas siempre son con el mismo tema, tendrás
que aprender a ignorar la situación para que cesen.

- Pídele ir a otro lugar, al jardín o a vuestra habitación hasta
que se calme.

Y un truco para las repe:ciones:
- Recuérdale que ya lo ha dicho varias veces y hazle que

piense en cuál ha sido tu respuesta. Dile que hablaréis sobre el tema
sólo cinco minutos más y cuando ese :empo se acabe, recuérdaselo
y termina la conversación.
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Los hermanos/as sugieren

Un trabajo de profesionales y hermanos de personas con disca-
pacidad deja algunos consejos sobre su propia experiencia. Puntos
calientes para reflexionar que pueden ayudar a que las relaciones
familiares sean mejores para todos:

- Hay un sen:miento de culpa en los herman@s de PW, a
veces, por la falta de información, a veces, por sen:r lo que sienten.
Les cuesta mucho hablar y expresarse en este estadio, por lo que la
intervención de los padres es esencial. En ocasiones, se sienten res-
ponsables y sufren por lo que les pasa al hermano/a, por ser el “her-
mano sano”, el que puede hacerlo todo. Hay que tener cuidado con
culpabilizarles por sus avances en un intento de evitar que las dife-
rencias entre ellos sean más visibles.

- Suelen reclamar un trato más justo por parte de los pa-

La comunicación es clave
Las peleas son algo normal entre hermanos, pero

como consejo, hay veces en las que los PW no en:enden
bien las respuestas inmediatas, así que a veces es posi:vo
que le ejemplifiques lo que quieres decirle... con una
muestra o haciéndolo tú mismo para que lo vea.

Es bueno que hables con tus padres de las responsa-
bilidades que son tuyas y de las que no. Tanto las que te
preocupen ahora como las del futuro. 

Ahora bien, es mejor que hables cuando tu her-
mano/a con SPW no esté allí. 



1 Llegada de un Prader Willi18

dres al considerar que el discapacitad@ es el “consen:do”
y :ene demasiado poder sobre las situaciones. En este apartado, es
necesario que los padres tengan cuidado con las “acusaciones”:
nadie es verdugo y nadie es víc:ma. Nuevamente, dedicarle un
:empo a hablar del tema con el hermano/a es la mejor solución. 

- Pueden ser demasiado autoexigentes y
los padres y madres deben trabajar en esta línea
para pedirles que se relajen. No han de sen:r la
presión de ser cuidadores/as perfectos, ni solucio-
nadores de problemas, ni fuentes constantes de
alegría; ni tampoco los que han de cubrir expecta-
:vas que no son las suyas.

- Es imprescindible que los padres y ma-
dres les dediquen un :empo exclusivo a ellos/as,
sin el/la PW. Un espacio en el que se sientan queri-
dos, importantes y cuidados; en el que les digan
que les quieren. Además, tanto vosotros como ellos
mismos tenéis que recordar que son niños y que
todos los niños, sanos o discapacitados, necesitan
ayuda y cariño. Más aún de sus padres y madres.

- Es necesario hablar de la vergüenza que
pueda sen:r ante determinadas situaciones sociales con su her-
man@.

- Hay que hablar con ellos de la enfermedad de su her-
mano/a y concretar que no se curará o que no es contagiosa. Los
más pequeños pueden crearse falsas expecta:vas por su imagina-
ción, lo que puede llevarles a nuevas frustraciones. Y por supuesto,
hacerles par;cipe de sus problemas para que ayuden.

- Es necesario que los padres se abran a la ayuda que puede
ofrecer el hermano; incluso cuando no sea la que ellos esperan.

“Contar las cosas por capítulos es muy di&cil porque
es demasiado complejo. Con la familia menos directa y los amigos
esperas que el :empo sea el que lo vaya contando. A excepción del
tema de la comida, claro”

“Es un problema que no suelen entender aquellas personas que
no conviven con ella. No
es fácil dejarla con los fa-
miliares”

“Si tengo la necesi-
dad de dejar a mi hija
con alguien un :empo
largo, no puedo”

“Comunicamos a la
familia lo de Prader Willi
con toda naturalidad. Es
importante que lo sepan
todos los que nos ro-
dean, no ocultándolo a
nadie importante, ni si-
quiera vecinos, para que
conozcan todas sus limi-

taciones con la comida”
“Con la familia y amigos vivimos situaciones diversas. Mientras

unos sólo querían estar con nosotros, los padres, para ayudarnos y
darnos ánimos, otros sólo venían a ver el ‘niño raro’ para co:llear”

“Hay que tener cuidado también con la familia, porque los PW
saben diferenciar a quién ‘cogerles las vueltas’, piden a quien saben
que es más permisivo”

“Lo que más les cuesta entender es lo estricto que hay que ser
con la comida. Las excepciones sólo pueden ser muy excepciona-
les”

“Comunicar a la familia y a los amigos lo que :ene nuestro hijo
no ha sido fácil porque la enfermedad no es fácil de entender ni de
explicar; son muchos síntomas, tu hijo no :ene todos pero puede
tenerlos más tarde”

“Al principio, cuando se recibe el diagnós:co, la mayoría quisiera
quedarse en casa encerrados y no ver a nadie. Tantas extrañas sen-
saciones juntas crean un estado de perenne preocupación alrede-
dor de una búsqueda de respuesta sobre lo que le pasa al pequeño.
Tantos sen:mientos encontrados y tantas preguntas acaban con las
ganas de visitas, salidas...”

Por su puesto, te repites “¿Por qué ha pasado?, tú aún no te lo
explicas del todo y ya te ves obligado a explicárselo a los demás. El

Cómo comunicárselo a la familia

“Ha de crecer una relación entre ellos”
“La familia intenta ayudar, aunque el problema es que dicen

que por un día qué va a pasar, que para un rato que la ven por qué
no le pueden comprar una chuche”

“Evitamos en lo posible las salidas con:nuas con amigos, fami-
liares, ya que no puedes prohibirle a los demás que coman cosas
que a ella le perjudican”

“Nosotros se lo dijimos a un miembros de cada familia (padre,
madre), y ellos se encargaron de comunicarlo a los demás. En aque-
llos momentos las palabras Prader Willi desgarraban el alma como
para repe:rlas mucho”



primer paso es hablar clara y sinceramente del SPW, sin
miedo a expresar lo que realmente se siente y teniendo muy en
cuenta que esta enfermedad es un síndrome, por lo que no todos
los síntomas aparecerán en nuestros hijos/as. No olvidemos que
cada persona es única. 

La información es posi:va y será muy importante que quienes
que estén alrededor del niño con SPW sepan desde el principio qué
conlleva este síndrome. Quizás, durante los primeros meses de vida,
cuando son más tranquilos, buenos y encantadores, sea un buen
momento para disfrutar de dejarlos con la familia. Su primera in-

fancia es muy dulce.
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le pone nombre: 
“Tiene el Síndrome de Prader Willi”.
Si está en la etapa de empezar a engordar, si está en la de las

rabietas, si :ene mucho retraso, da igual, al ponerle nombre pien-
sas “¡bingo! ya tengo la solución”. Pero nada más lejos de la reali-
dad.

Lo cierto es que, una vez que le pones nombre y conoces los sín-
tomas, vuelven los mismos sen7mientos del principio, pero con un
agravante: haces un recorrido por todo este :empo pasado en el
que no sabías que tu hij@ era PW y te puedes sen:rte culpable por
todas esas cosas que no has hecho como debías (claro, no lo sabías). 

Habrá también medidas posi:vas de las que te alegres al reco-
nocerlas en vuestro pasado. Por ejemplo, habrá padres que aunque
no sabían lo que tenía, le hicieron es:mulación precoz; habrá otros
que cuando vieron que engordaban les pusieron a régimen, otros
pidieron ayuda psicológica. Pero, obviamente, no puedes hacer
todo lo que el síndrome demanda, porque éste es un síndrome
complicado y mul:disciplinar.

Entonces, nacen de nuevo los miedos, el camino se hace muy
complejo porque sabes que habrá un cambio radical en la vida de
tu hijo/a. Está claro que la mayoría de los padres :ende a proteger
más a sus hijos si :enen algún problema, máxime cuando no :enen
ni idea de qué va la historia: nunca sabes dónde está el límite, hasta
dónde exigirle o hasta dónde ser comprensivo. Pero una vez más,
el obje:vo ha de ser el mismo, no importa cuándo te enteres: hay
que informarse, superar los miedos, afrontar el síndrome e intentar
ayudarle.

El primer paso es informar a la persona afectada y explicarle las
implicaciones del SPW, principalmente, el asunto de la comida. Por
ejemplo, :ene que intervenir ac:vamente en un cambio tan grande
como serán los nuevos hábitos alimen:cios, más aún teniendo en
cuenta lo que les cuesta adaptarse a nuevas situaciones. Sin duda,
el principio será un reto a vuestra paciencia y perseverancia: hay
que tomarlo con calma y ser muy repe::vos. La labor es ardua,
pero posi:va y con grandes beneficios. Empieza por crear nuevas
costumbres con respecto al ejercicio, al aprendizaje, habla con la
familia para que todos par:cipen, desde hermanos a abuelos/as y
amigos. Así lo explica una madre andaluza que tuvo el diagnós:co
de su hija con casi diez años:

“Ya no es que la niña sea gordita o tenga tendencia a engorda
como la abuela o la ;a tal, ahora debe quedar claro que :ene una
enfermedad. Algo que funciona muy bien es explicarles que es
como si fuera diabé:ca, pero no sólo le hacen daño los alimentos
con azúcar, sino todos los que engorden”.

Asumir, hablar y compar7r
Es bueno que todos los miembros de la familia hablen de la

nueva situación cuando llega un niño/a con especiales necesi-
dades para encontrar una solución. Darse cuenta de que hay y
habrá cambios que afrontar resulta esencial y, en la medida de
lo posible, hay que mirar el futuro de una forma realista. Es igual-
mente importante intentar mantener una mirada equilibrada:
no ver siempre el lado nega7vo de las cosas, pero a la vez, no
actuar como si no hubiera nada mal o nada hubiera cambiado.
Hay que trabajar y adaptarse a las necesidades que están ahí.

Especialmente si hay más hijos/as, recuerda que otros niños
de la familia son tan “especiales” como tu hijo/a con SPW, y ne-
cesitan sen7r que 7enen tu atención y amor. 

De todas formas, “cada maestrillo :ene su librillo” y la
forma en la que se comuniquen todas las caracterís:cas del SPW
dependen por completo de :. Tú conoces mejor a tu familia y pue-
des considerar, por ejemplo, que es mejor explicarlo poco a poco. Lo
importante es darles la información por adelantado, es decir, prepa-

rarlos antes de que llegue a una etapa concreta. 

¿Te has enterado tarde?

Otro de los obje:vos que pretende este manual es
que se detecte el SPW desde el nacimiento, es decir, que cuando
nazca un bebé con hipotonía severa y que no pueda succionar, la
exigencia médica sea hacerle la prueba de me:lación para descarta
o confirmar si es PW. Se trata del diagnós:co precoz.

Para los padres que llevan años sin saber qué es lo que pasó
cuando nació su bebé, es una alegría el día en el que al fin se
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con un hijo/a sin el síndrome.. 
Aun así, nuestro primer mensaje es que :enes que acudir a

la es:mulación desde el principio. En pocas semanas, verás
cómo tu hij@ pasa de ser “de trapo” a tener tono muscular. Con-
seguirá, por ejemplo, levantar su cabeza y mantenerla erguida

solo/a… y a par:r de ahí, puedes y
debes pensar que puede llegar
donde quiera. 

Hay padres y madres que dicen
que su hijo será como cualquier
otro, que lucharán para que sea
completamente “normal”, es decir,
“apuestan por el caballo ganador”.
Ellos notan estas ac:tudes, pues sue-
len ser muy sensibles y es posi:vo
hacerlo, trabajar para que consiga lo

máximo, para que cada día
evolucionen. Y este manual
puede ayudarte a descubrir
las peculiaridades del SPW,
para que ese trabjao sea efec-
:vo, además del apoyo de pa-
dres con experiencia y un
conjunto de profesionales en
centros y servicios sociales.

Pero, has de tener muy en
cuenta que puede que tu hijo/a llegue en
segunda posición, es decir, que te muestre
pronto sus límites o/y que no sea capaz de
seguir evolucionando en algunos aparta-
dos. Y ellos/as lo saben. Todos, empezando
por :,  temos que saber que ante esas li-
mitaciones no pasa nada. Les gustará ha-
blar de ellos si lo hacemos desde el cariño,
explicando que todos somos diferentes y
cada uno :ene unas vitudes, unos defectos
y unos “topes”. Es muy importante que
sienta en esos momentos que sigues a su
lado, incluso que eso no supone un pro-

blema, para que su autoes:ma crezca. Quieren y pueden apren-
der que se puede seguir trabajando en otros aspectos, a vuestra
manera. Así que, a seguir luchando juntos.

“El Prader Willi es algo muy di&cil de explicar”
“Lo malo del Prader Willi son las rabietas”
“De mayor quiero vivir

con mi novia en un hotel
de cinco estrellas”

“A los que más quiero
es a mis padres”

“Me encanta ir al cine”
“Lo que más me gusta

es salir con mis amigos”
“Nosotros somos igua-

les que los demás”
“De mayor quiero vivir

con mi novio en un chalet
con piscina”

“El amor es cuando
uno quiere fuerte”

“Yo quiero sobre todo
a mi madre y a mi perro”

“Mi madre es buena,
cariño y gruñona”

“Algo malo del Prader
Willi es ver poco, me refiero a la vista”

“Si pudiera comer lo que quisiera, comería
un pedazo plato de ensaladilla rusa”

Así describen ellos mismos su enfermedad,
sus caracterís:cas, deseos, sen:mientos... Con
estas citas queremos reflejar, en parte, a estas
personas con SPW, intentar acercarlas a los pa-
dres que acaban de recibir el diagnós:co, que
se encuentran perdidos o que no conocían a
otros PW. Sin perder de vista, en ningún mo-
mento, que cada persona es única y exclusiva,
vamos a dibujar lo que podría ser un perfil del niño/a PW. 

En un principio, es lógico que la duda sea ¿cómo será mi
hij@?. Sin duda, eso nadie lo puede saber, al igual que ocurre

Así son
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Y mantente atento en todo momento, por ejemplo,
cuando comience a balbucear, a hacer sus primeros ruiditos,
quizás necesite ayuda logopédica o solo un pequeño refuerzo.

Quizás, cuando empiece a mostrar sus primeras pinceladas de
independencia tenga rabietas incontrolables. Pero entonces, no
hay que desesperar, po-
dréis aprender a preve-
nirlas, a controlarlas o
ayudarles a ello/as a ir
auto controlándose. Tam-
bién pueden ayudarte
consejos de este manual.
Tal vez, esas pequeñas
rabietas sean parte de lo
que más les define.

Quizás, su capacidad
intelectual no sea muy
alta, pero eso no le impe-
dirá ser consciente de
sus logros y fracasos, por
lo que también podre-
mos ayudarle a que va-
lore lo que hace bien,
para que se
sienta sa:sfe-
cho/a y feliz con
lo que hace, por-
que, por ejem-
plo, haciendo
puzles son muy
buenos (la ma-
yoría) y , como
cualquier otro,
es único y :ene
cosas por descu-
brir y ofrecer, y puede tener habilidades ocultas, ar;s:cas, emo-
cionales… que hay que ayudarle a desarrollar. 

Otra cosa que pronto aprenderás de ellos es que debes vivir el
día a día, prác :camente olvidando lo que pasó ayer. Porque
ellos/as no recuerdan esa  rabieta o no son  capaces de aprender de
aquel error que come:eron. Al menos, no como tú y yo.

Y atento a esas facetas que muchos comparten: son dulces,
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cariñosos, nada rencorosos, :enen un gran sen:do del
humor y son muy cercanos. Les encantan las personas, estar con
ellas, sen:rse valorad@s y querid@s. 

Además, aunque es totalmente necesario que estés infor-
mado de todo lo que conlleva este síndrome, no hay que olvidar

que eso implica que
habrá síntomas que des-
arrollen y otros que no;
que el trabajo que hoy
hagas puede evitar o pre-
venir que aparezcan sin-
tomatologías... Y, ante
todo, que tu hijo/a puede
sorprenderte siempre.

Recuerda que ello/as
viven otro :empo, otro
:c tac del reloj diferente,
por lo que no es posi:vo
que te obsesiones con
puntos concretos como
cuándo empiezan a cami-
nar, cuándo empiezan a

hablar, cuándo avanzan en esto
o en aquello.

El obje:vo es tener asumido
que necesitarán ayuda siempre,
incluso cuando haya peleas y
estéis enfadados, para expre-
sarse o para resolver algún pro-
blema; para seguir creciendo,
para no comer en exceso, para
aprender a autocontrolarse... A
veces, ese pasito lo harán con
los padres, otras veces, con los
profesionales; pero nunca hay
que bajar la guardia porque no
podrán ser autosuficientes y
sus mejoras dependerán, en
gran parte, de aquellos que les

rodean. Bajar la guardia puede arruinar parte de un trabajo o pro-
vocar que se den pasos hacia atrás. Pero esa piedrecita hay que
saltarla y seguir adelante.
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“El mayor llegó a pesar 120 kilos, mide 1,68. Hasta que
dijo: ‘esto se va a acabar, me voy a poner a perder kilos y verás qué
pronto me sale una novia’. Hizo un plan de comida y lo llevó a raja-
tabla. Llego a perder 40 kilos y se man:ene desde entonces”

“Yo les he hecho siempre un plan de comida y así no engordan.
Como cogen peso es con lo que cogen a escondidas”

“Les he dicho a los de las :endas y kioscos que no le despachen,
pero hay gente que sí lo hace y gente que no. La verdad es que
cuando lo hacen, se lo agradezco en el alma”

“Cuando ya has pasado todo con uno, parece que con el segundo
te relajas un poquito. Muchos niveles en el SPW dependen de lo que
se les trabaja. El segundo nació mejor, pero se quedó atrás también
quizá por las fiebres que tuvo, que le afectaron mucho. Tengo la sen-
sación de que con el mayor trabajé mucho, con más ahínco”

“El mayor se preocupa mucho de su hermano. Piensa que él no
:ene lo mismo. No se considera discapacitado, aunque sí al her-
mano. Le dice: ‘&jate en mí, que te vas a poner malo’, pero el pe-
queño pasa olímpicamente”

“Con las rabietas lo mejor es dejar que pasen y después hacerles
comprender que lo que han hecho no está bien. Pero, vamos, que la
próxima vez va a seguir igual”

“A pesar de todo, hay que dejarles vivir con cierta libertad”
“Los hijos que nacen con hermanos problemá:cos maduran

antes de :empo y eso es una ayuda, sobre todo, fuera de casa”
“Nuestra vida va a mejor cuando el pequeño está mejor &sica-

mente, su enfermedad y su peso”
“Los cambios no pueden ser de la noche a la mañana, los :enen

que ir asimilando poco a poco”
“Si algún padre :ene un hijo con SPW lo primero es que se lo

diagnos:quen y después ponerse en contacto con una asociación
específica, para tener la experiencia de otros. Y sobre todo, trabajo,
trabajo y trabajo. No puedes relajarte nunca, siempre encima. Del
colegio, encima también”

Éstas son algunas afirmaciones que resumen algunos momentos
importantes, aprendizaje basado en el día a día de una madre anda-
luza que ha vivido la experiencia de tener dos hijos con SPW.

En el mundo se conocen pocos, muy pocos casos en los que en
un mismo núcleo familiar existen dos personas afectadas con el SPW.
Uno de esos excepcionales casos del mundo está en Andalucía. Dos
hermanos diagnos:cados con el SPW conviven con un tercer her-

mano no afectado. Las diferencias entre los dos PW son
sustanciales. El primero, el mayor, ha conseguido en su época adulta
controlar en parte la ansiedad por la comida, se siente integrado so-
cialmente, es rela:vamente independiente en sus salidas y, además,
trabaja de forma temporal con frecuencia. Por otro lado, su hermano
seis años menor, :ene más problemas con el peso, algo que incluso
ha puesto en peligro su salud, y es bastante más tendente a proble-
mas de comportamiento. Los dos son cariñosos y su relación no di-

fiere mucho de la de otros hermanos. 

Matices de una igualdad

El papel de los iguales

“Nos costó querer conocer a otros niños PW, pero fue
bueno. A veces, hace falta un :empo para asimilarlo, pero cuando lo
haces, descubres lo posi:vo que es”

“Ellos están cómodos, crean sus mundos y se iden:fican con otros”

A las personas con SPW, el contacto con otros iguales les ayuda a
sen:rse iden:ficados, a compar:r experiencias y sensaciones al
mismo nivel y a aprender a compararse. Suelen crear grandes lazos de
unión entre ell@s, fuertes sen:mientos y, lo que es sin duda muy im-
portante para la línea vital de cualquier individuo: se sienten parte
de un grupo. 

El reputado profesional de Psiquiatría Joseba Jauregi Pikabea,
explica en este sen:do que las personas con SPW no pueden seguir
el ritmo de sus hermanos/as o compañeros/as y :enen que llevar
adelante su propio proyecto de
vida. Como éste no es fácil, a
veces, se da una regresión en la
que los padres y madres pue-
den representar el único refu-
gio en el que esa persona
puede sen:rse protegida. La
opción, posiblemente más ade-
cuada, es la de buscar un grupo
de integración acorde a las ca-
pacidades de la persona con
SPW en la que podrá de sarro-
llarse sin la presión de la “normalidad” y estar protegido por un en-
torno profesional. Ser capaz de encontrar una estructura capaz de
rea lizar esas funciones depende de factores como la residencia en
una gran ciudad o un pueblo alejado o también de la existencia de
centros adecuados cuyo desarrollo es, sin duda, una de las cues:o-

nes que debe ocupar a las asociaciones de familiares.



Todos los padres y madres, sin excepción, sentencian
que desde el momento en el que les cortan el cordón umbilical,
lo mejor es la estimulación, en todos y cada uno de los campos…
Así, sus hijos/as podrán desa  rrollar sus virtudes: hay quienes prác-
ticamente no tienen problemas de dicción, otros son deportistas
natos y algunos tienen un coeficiente intelectual elevado. Sus ca-
pacidades están ahí, pero que se desarrollen mejor o queden re-
legadas a un segundo plano dependerá en parte de la estimulación
durante sus primeros años de vida. 

“Hasta que supimos con certeza que era PW, lo cual fue al paso
de casi tres años, contó con es:mulación precoz los centros y en
casa”

“Para nuestro niños, lo mejor son los ejercicios desde que nacen,
pues si a mi hija se los hubiéramos hecho, quizá hubiese andado
antes de los 4 años”

“Empezamos con la es:mulación en casa y en el Centro de Aten-
ción Temprana, además del fisioterapeuta para recuperar el tono
muscular. Todo desde que nació”

“Uno de los trucos para la es:mulación en casa es subir la esca-
leras con ambas piernas o subir y baja el bordillo en los paseos”

“Después de 2 meses y medio en la incubadora, lo llevé a casa
y empecé con la es:mulación, ejercicios en casa y con un especia-
listas, incluso ejercicios en el agua”

“Con dos meses empezamos a darle es:mulación”
“No hay que poner trabas a lo que pudiera o no hacer, lo impor-

tante es es:mularles lo más posible”
“Para evitar que torciera los ojos, nos me;amos en una habita-

ción oscura, y con una mano le tapábamos un ojo y en el otro le
aplicábamos luz directa con una linterna :po bolígrafo, durante un
:empo de 10 segundos en cada ojo”

“Para mejorar el equilibrio, en una habitación oscura sentába-
mos al niño en una silla giratoria y le dábamos tres vueltas muy des-
pacio de derecha a izquierda y luego repe;amos el ejercicio girando
de izquierda a derecha”

“Lo poníamos todos los días un rato en el suelo para que apren-
diera a gatear y  aprendió”

“Es bueno que mas:quen chicle (sin azúcar) para fortalecer la
mandíbula”

“Antes de andar, le poníamos en los juguetes arena para que
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él hiciera fuerza, en un correpasillos que tenía le poníamos
piedras y le costaba; pero no os podéis imaginar qué fuerza cogió”

“Lo tumbábamos en el suelo y le poníamos lejos de él sus ju-
guetes preferidos y como no gateaba, lloraba mucho, pero se arras-
traba hasta que los cogía. Así empezó a trepar y coger mucha fuerza
en las piernas y brazos; empezó a andar a los 20 meses”

“También, para es:mularlo le doblamos papeles de colores
transparentes, él los cogía y los arrugaba; era buenísimo para las
manos”

“Su médico rehabilitador era contrario a la natación, porque,
según recuerdo, el agua templada era contraproducente para niños
hipotónicos, y el ejercicio que pueden hacer en el agua es inferior
al que podían hacer fuera de ella”

“Los botes de hacer pompas de jabón para soplar son muy bue-
nos”

“Para enseñarles los colores, cada día, cuando salíamos a andar,
buscábamos todas las cosas que fueran del color que tocaba apren-
der ese día”

“Cuando comenzó a hablar, para que conociera las palabras, pe-
gaba en una libreta imágenes de una sola sílaba. Cuando las cono-
cía, lo complicábamos un poco; poníamos  dos sílabas y así llegamos
a hacer un libro. La verdad es que fue muy bonito porque con el
:empo parecía que sabía leer cuando cogía su libreta y vocalizaba
todas las sílabas de las imágenes”

Tratar el tema de la terapia ocupacional en recién nacidos ser-
virá como ejemplo perfecto de un tratamiento con:nuo e impres-
cindible para que la es:mulación esté siempre presente e integrada
en vuestra ru:na.

Los recién nacidos con SPW se caracterizan por su hipotonía se-
vera, por lo que se encuentran, habitualmente, en posición abierta;
mientras un bebé sin el síndrome suele estar más recogido de pier-
nas y brazos hacia la línea media. Por lo tanto, hay que intentar, me-
diante ayuda del terapeuta ocupacional, conseguir que el niño/a esté
“recogido”, es decir, en posición parecida a la fetal. Esto se puede lo-
grar con toallas enrolladas cuando está acostado en la cuna: tum-
bado boca arriba, la mitad de la toalla se pasa por las corvas de las
piernas y los extremos pegados al tronco, para que los brazos que-

den más cerca de la línea media y no se abran como un libro.

Estimulación precoz

NIEVES RODRÍGUEZ RODRÍGUEZ
Profesora de Música y Musicología.
Madre de una niña con SPW
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Esto mismo se puede hacer cuando va en el porta-
bebé, pero con espuma adaptada al tamaño de dicho portabebé y
del niño. Se u:lizarían tres espumas: dos cuñas en los laterales del
respaldo pegadas al tronco y una más elaborada debajo de los mus-
los, con los arcos que éstos forman.

Hay que aprovechar cualquier momento para hacer una co-
rrecta movilización del bebé, y uno de ellos, muy repe:dos a lo largo
del día, es en el cambiado de pañales y ves:do y desves:do del
bebé. Cualquier movimiento que le hagamos, debemos pensarlo de
forma terapéu:ca. Por ejemplo, podemos aprovechar, si queremos
abrochar unos botones de la espalda, a poner al niño de medio lado;
controla que la cabeza y el brazo que queda arriba acompaña el giro
del cuerpo, para que no se queden atrás. Debemos hacerlo lenta-
mente y ayudándole con nuestras
manos, para que su cerebro procese
un correcto movimiento que no hace
ahora. Así lo conseguirá pronto. 

Otro movimiento importante que
se repite a lo largo del día es tumbarlo,
ya sea en la cuna o en el cambiador.
Podemos aprovechar estos momentos
para fortalecer los músculos del cuello.
Bájalo de costado con tu mano en el
hombro, que queda debajo, y cuando
el lateral del bebé esté posado, vamos
soltando esa mano y dejamos que la
espalda se pose. 

Debemos comprender la impor-
tancia de esto: todo movimiento que
ayudemos a nuestro bebé a realizar
debe tener cierta lógica, puesto que
ellos procesan esa información y su
cuerpo va tomando hábitos postura-
les. Estos movimientos debemos efectuarlos siempre de la misma
forma, fomentar la lateralidad, es decir, u:lizar ambos lados por
igual y que lo asimilen a base de repe:ciones, con las que, además
de procesar ese movimiento, irá tomando fuerza.

Es importante todo :po de es:mulación sensorial, vista, tacto,
oído, olfato y gusto. La vista del recién nacido es muy limitada, pero
se pueden fabricar láminas con dibujos muy contrastados en rojo y
negro (algunos estudios dicen que son los colores que el recién na-
cido empieza a dis:nguir). 

Para es:mular el tacto, hay que ofrecer todo :po de texturas,
(suave, áspero, calor, frío, gránulos, etc.). Debemos pensar que el

tacto no está sólo en las manos, el bebé debe sen:r todas
las partes de su cuerpo, lo que ayuda al  autoconocimiento corpo-
ral.

Para fomentar el oído, es aconsejable ofrecer sonoridades y
comprobar que la escucha es uniforme en ambos oídos. Es muy im-
portante también el vínculo materno mediante el canto de la madre
o del padre, ya que no sólo es:mularemos el oído, sino que además
se verá reforzada la parte afec:va. 

Para el olfato, al igual que en el tacto, se le pueden dar a oler di-
ferentes olores, ya sean más o menos agradables, teniendo cuidado
de que no chupe lo que le ofrecemos, o podría sentarle mal. 

El gusto está muy relacionado con el olfato, aunque debemos
pensar en no dar a probar al bebé nada que
no esté relacionado con su alimentación.

Ayuda profesional: ejercicios para casa

El terapeuta ocupacional aplicará y expli-
cará a los padres estos aspectos y más rela-

cionados con la vida diaria, como puede ser
ayudar a darle el bibe: ponemos índice y pulgar
en los mofletes, y dedo medio bajo el labio infe-
rior.

Veamos otros ejercicios interesantes:

De 0 a 3 años

• Tumbado boca arriba en plano incli-
nado o cuña: 

Ejercicio 1 Globo: debe dar con la mano al
globo, posicionándola como si el bebé la tuviera
en alto. Se suelta para que tenga la intención de
golpear el globo suspendido de una cuerda. 

Ejercicio 2 Se puede tentar al niño con otros ar:lugios (sonaje-
ros, palos de lluvia, muñecos, etc.) para que levante los brazos y los
siga con la mirada.

• Masajes faciales: Para la es:mulación de toda la muscula-
tura, sobre todo, la que ayuda a la succión. Alrededor de la boca
(musculo circular) y desde las mejillas hasta la sien. Es:mular los la-
bios (superior e inferior) haciendo que se muevan. 

• Pelota grande:
Ejercicio 1 Se coloca al bebé boca abajo sobre la parte superior



de la pelota, ésta ha de moverse ligeramente para que el
bebé intente volver a equilibrar su cuerpo con leves movimientos
de su tronco y cuello. Con una pelota más pequeña se puede hacer
lo mismo, para que haga apoyos de manos (mo:var el reflejo del
apoyo de manos cuando nos vamos a caer). Estos ejercicios fortale-
cerán la espalda del bebé.

Ejercicio 2 Sentado sobre la pelota, efectuar pequeños rebotes
que le ayudarán al equilibrio, musculatura  y propiocepción.

• Sentado en una superficie plana. Haremos apoyos latera-
les de brazos. Situado sobre una colchoneta o el suelo, nos situamos
detrás del bebé y le provocamos balanceos para conseguir o incluso
ayudarle a que se apoye de forma lateral con la palma de la mano
(es importante que sea la palma, si no la abre, intentaremos que lo
haga y sienta el suelo con ella).

• Sentado en una banqueta, controlando que esté el cuerpo
bien posicionado y los pies apoyados en el suelo o en otra banqueta:

Ejercicio 1 Con pequeños dados, incítale a cogerlos para hacer
pinza (dedos índice y pulgar). Si no los coge, acudir a un terapeuta
que asesore la forma de coger y guiar su mano para que lo logre.

Ejercicio 2 Lateralidad y reflejos: Con una mesa un poco alargada,
alguien se sitúa enfrente para que dos pelotas pequeñas (que que-
pan en nuestra mano), rueden alterna:vamente y en coordinación
con otra persona (que controle el tronco y el movimiento coordinado
de las manos para lanzar una pelota con una mano a la vez que re-
cibe la otra con la otra mano).

Ejercicio 3 En los juegos de coger fichas, poner algunas a un lado
para que las coja y luego en el otro, alterna:vamente. Puedes au-
mentar la dificultad conforme vaya controlando mejor el tronco, po-
niendo la cajita más alejada o incluso a dis:ntas alturas.

Ejercicio 4 Con diferentes juegos con fichas de colores, primero
intentar que discrimine colores, es decir, que asocie los del mismo
color. Al principio, no es importante que sepa su nombre, pero se los
nombraremos para que los vaya asociando. 

Ejercicio 5 En una caja llena de lentejas, por ejemplo, se meten
canicas o figuritas más grandes que las lentejas y se le mete la mano
para que escarbe y las busque. Tiene que ir poniendo esas canicas o
figuritas que encuentre en otro recipiente. Es aconsejable empezar
por cosas grandes para complicarlo poco a poco.

• De pie:
Ejercicio 1 Coger fichas con velcro o magné:cas, para pegar en

un panel colocado ver:calmente. Las fichas las situaremos en una
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caja en el suelo, para que fortalezca las piernas. Debe
pasar de estar de pie a cuclillas y viceversa. Una persona debe de
estar controlando en todo momento sobre las caderas, para ayudar
al equilibrio y comprobar que la alineación de las piernas y los pies
es la correcta.

Ejercicio 2 Pegar patadas a una pelota que rueda en el suelo.
Ejercicio 3 Jugar a los bolos: primero debe ayudar a la colocación

de los bolos y luego jugar a :rarlos. Fomenta que coja la pelota, de
esa forma, al agacharse un poquito, fortalecerá los cuádriceps de
las piernas.

• Fases de movimientos: es  importante pensar en que cada
cambio de postura lleva asociada una sucesión de movimientos. Cui-
dado con las proporciones y la altura, como al bajar un escalón. De-
bemos enseñar las posturas a los niños moviéndolos nosotros
mismos para que sigan las pautas. Además, mientras las hacen ellos
mismos, poco a poco, toman conciencia de ellas y, además, tomarán
fuerza.

Ejercicio 1 Para incorporarse, estando tumbado para pasar a
estar sentado: primero, el tronco  y los brazos se giran hacia uno de
los lados, buscando un apoyo. Después se incorpora poco a poco
empujando el hombro contrario hacia arriba, hasta que queda com-
pletamente sentado.

Ejercicio 2 Para bajarse al suelo desde una superficie alta (sofá,
cama…). Imagina los pasos que darías para bajar de un si:o muy alto;
lo primero es ayudarle a girarse hasta que queden cara al si:o del
que ha de bajar. Luego, tendrá que deslizarse poco a poco hasta que
los pies toquen el suelo. Son las pautas de bajada. Es importante
hacer esto en vez de cogerlos en brazos, para darles autonomía.

• Sentado a horcajadas sobre un cilindro con los pies bien
apoyados en el suelo. Ayuda al equilibrio y a controlar una buena
postura de la espalda, al ofrecerle mejor punto de apoyo con las
piernas algo abiertas, ya que el cilindro queda en el centro. Sentados
detrás de ellos, para dar cierto apoyo y seguridad, podemos provo-
car pequeños desequilibrios.

• Sentado sobre una pelota del tamaño adecuado para que
pueda hacer apoyo con los pies en el suelo, manteniendo las rodillas
flexionadas (postura de sentado, no cuclillas). Para mo:var la co-
rrecta posición de las piernas. Nosotros nos debemos situar detrás,
para darle cierta sensación de seguridad y, si puede ser, otra per-
sona ofrecerá juegos por delante y controlará que los pies con:núen
en una posición correcta.
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Otras terapias aliadas

Muchas y alterna:vas son las terapias que como complemento
ayudan y despiertan al niño, no sólo mientras que es un bebé, sino
que puede resultar un es;mulo &sico, intelectual y emocional du-
rante diversas etapas de la vida de la persona con SPW. Hasta donde
los padres andaluces han experimentado, la fisioterapia en el agua,
la equino terapia, la terapia canina y la musicoterapia han dado
grandes y sorprendentes resultados. 

Profundicemos en una de estas terapias para que sirva como
ejemplo, la hidroterapia.

Responsable del Área de Hidroterapia y Fisioterapia en Agua del
C.D.I.A.T. “Bajo Guadalquivir”. Sanlúcar de Barrameda (Cádiz).

La hidroterapia cons:tuye una terapia complementaria a diversas
patologías, entre ellas el SPW. Supone una herramienta más que
puede ayudar al desarrollo psicomotor del niño/a. En el medio acuá-
:co, reforzamos diferentes áreas ya es:muladas en otros tratamien-
tos, pero sobre todo, sirve para mejorar la motricidad gruesa. (Es la
que :ene que ver con movimientos o cambios de posición del cuerpo,
además de con la capacidad de mantener el equilibro; en contraste
con la fina, que se relaciona con los movimientos entre ojos y manos).

Iniciar una experiencia en el medio acuá:co después del naci-
miento, introduce al niño en una atmósfera llena de nuevas reaccio-
nes y emociones. La percepción del esquema corporal le permi:rá
tener mayor confianza en sí mismo y en sus propias posibilidades de
expansión corporal.

La introducción precoz en este medio favorece el desarrollo glo-
bal del niño, estableciendo una conexión y una percepción del
cuerpo que hace que sea menos pesado, más ligero y fluido. 

La temperatura del agua no debería ser excesivamente alta, ya que
ello provocaría relajación, todo lo contrario de lo que pretendemos.

En el medio acuá:co diremos que:
- La gravedad que se exige al niño/a pequeño/a en el medio

acuá:co es mínima, la suficiente para que pueda controlar, aunque
en ciertos momentos puedes ayudarles.

- Como consecuencia de lo anterior, a par:r de ese mínimo
control de la musculatura an:gravitatoria que proporciona el agua,
los movimientos libres del resto de la musculatura serán más fun-

cionales.
- Este entorno, el agua, también ofrece una cierta resisten-

cia al movimiento. Esto ayudará a que cuando al niño/a se le ofrezca
la posibilidad de un movimiento determinado, se realice con menor
velocidad debido a la resistencia y será más percep:ble a nivel

motor y sensi:vo para él o ella. Además, ayudará a reforzar la mus-
culatura que se encuentre débil.

Como bien sabemos, una de las caracterís:cas de estos niños/as
es la hipotonía. Esta hipotonía puede mejorar con la edad y en el
agua contamos con un entorno con unas caracterís:cas propicias
para ayudar a potenciar la musculatura débil.

No obstante, es de vital importancia la valoración individual y es-
pecífica de cada niño, con el obje:vo de adecuar la terapia a las ne-
cesidades requeridas por
cada caso en par:cular. 

A pesar de que hay
autores que destacan
que el medio acuá:co
hace revivir a los más
pequeños su experien-
cia en el vientre ma-
terno, en función de la
edad y las caracterís:cas
del niño, será necesario
un periodo de habitua-
ción al medio y al en-
torno, que será más o
menos prolongado, según estos
condicionantes. El niño/a :ene
que conocer el material que se
usa en la piscina, la persona con la que estará...

Tamara Muñoz Torreño
Fisioterapueta. Especialista 
en Atención Temprana



Hay un amplio abanico de ac:vidades acuá:cas a rea-
lizar con estos niños, entre ellas, las des:nadas a conseguir un buen
control respiratorio, que nos aportarán seguridad
para la terapia acuá:ca y, además, reforzarán la
musculatura orofacial cuando realizamos soplos,
burbujas, etc.

El equilibrio que se requiere para mantener
ciertas posiciones dentro del agua es diferente.
Cuando nos introducimos en el agua, existe una
fuerza de flotación que nos empuja hacia arriba y
que nos ayudará a flotar. Con ejercicios, el niño /a
debe habituarse a posiciones tales como boca
arriba, boca abajo, ver:cal en el agua, con o sin
apoyo en los pies…

La ayuda que necesitará para aprender estas
posiciones tendrá que ir disminuyendo. Es bueno
u:lizar material de flotación.

Los cambios de una de estas posiciones a otra
nos ayudarán a potenciar diferente musculatura,
tal como abdominales o extensores del raquis.
Siempre hay que mirar lo que el niño necesita fuera
del agua para así marcar los obje:vos dentro.

Igualmente, es necesario trabajar la muscula-
tura de piernas y brazos, la propulsión de piernas, la
suspensión de los brazos, para así potenciar y, pos -
teriormente, realizar los des-
plazamientos en el agua. Al
comienzo, simplemente hay
que buscar que aparezca el
movimiento, aunque éste
sea descoordinado y sin diso-
ciar el movimiento de una
pierna y otra. Habrá :empo
de corregir, pero si el niño ya
comienza a colaborar, será
todo un éxito.

Es muy frecuente que
aparezca cansancio en ell@s,
debido a su hipotonía. 

Por eso, es bueno cam-
biar constantemente de ac-
:vidad, para no cansarles excesivamente. Alternar ac:vidades de
mayor esfuerzo con otras más llevaderas es un gran truco. Si cansa-
mos demasiado al pequeño/a , puede que éste viva las sesiones de
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manera poco placentera y su colaboración será menor.
Mi experiencia par:cular me obliga a resaltar la importancia de

hacer un trabajo mul:disciplinar y coordinado,
de estar en contacto con otros profesionales que
traten al niño, porque los obje:vos que consiga-
mos dentro de la piscina deben tener la finalidad
de mejorar sus propios logros fuera del agua, en
sus ac:vidades co:dianas.

La hidroterapia, como ya dijimos al principio,
puede ser una buena terapia complementaria,
nunca sus:tu:va, para el desarrollo del niñ@ con
SPW. Si tenemos la posibilidad de acceder a ella,
e incluso compar:rla, puede ser muy benefi-
ciosa.

“Mi hijo va dos veces por semana a natación”
“Nosotros andamos todos los días entre una

y dos horas”
“Entrena tres veces por semana baloncesto”
“Recibe fisioterapia y hace piscina”
“Lleva tres años y medio en natación y dos en

ciclismo (la bicicleta es con ruedines ya que :ene
problemas de equilibrio)” (9 años)

“Monta en bici, va a na-
tación, va a logopeda,
ayuda a su padre en el
campo y hace gimnasia”
(16 años)

“Todos los sábados nos
desplazamos a una piscina
clima:zada a nadar una
hora y hacemos entre 30 y
40 largos en la piscina olím-
pica” (8 años)

“No le da la gana nadar,
pero sí le gustan muchos
otros deportes como el ba-
loncesto, el fútbol y, sobre-
todo, andar mucho”

“Por parte de la familia se ha mo:vado mucho el hacer ejercicio,
andar y nadar, y no ha dejado de prac:car la natación cuatro horas
por semana” (16 años)

Fomentar el ejercicio
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“Ha sido imposible que aprenda a nadar (si me devol-
viesen el dinero que he pagado en matrículas de natación, me po-
dría ir de vacaciones una semanita, por lo menos), pero le encanta
andar, hora y media a dos horas y media al día” (23 años)

“Es fundamental controlar la alimentación y hacer ejercicio. Ella
hace natación 3 veces en semana” (11 años)

“La natación la empezó con 7 años, un poco tarde, pero tenía
tantas ac:vidades que no sabíamos de dónde sacar :empo. Juega
al fútbol y monta en bicicleta” (16 años)

“Se intenta fomentar el ejercicio pero la natación no fue bien,
era muy pasiva y costaba mucho que trabajase. Pero le gusta andar,
por lo que procuramos realizar paseos largos, aunque hay que tener
cuidado con posibles caídas, es poco ágil” (7 años)

“Va a natación dos días a la semana, en casa se pasa el día de un
lado a otro y en la calle intentamos que vaya caminando los trayec-
tos pequeños, aunque protesta, no le hacemos caso; al final, va an-
dando” (2 años)

“Va a nadar todos los días, así prac:ca ejercicio” (5 años)

La hipotonía estará siempre presente en las personas con SPW
y por ello el ejercicio es clave. Si han sido tratados con la hormona
del crecimiento, conforme crezcan serán unos adolescentes con bas-
tante tono muscular, lo que les permi:rá moverse con más habilidad
y estar más predispuestos para el ejercicio. Es fundamental aprove-
char esa situación y engancharles al deporte, hacerles ver sus bene-
ficios más allá del aspecto &sico. 

Si por el contrario no han tenido el tratamiento hormonal, la
prác:ca diaria de ejercicio puede resultar más costosa.

A casi todos les gusta la natación (en la que algunos
son excepcionalmente buenos), así que es bueno explotarlo de
pequeños, cuando les cuesta menos la integración, para que sigan
prac:cando este deporte a lo largo de su vida. Por la experiencia
de las familias andaluzas, al hacerse mayores muchos abandonan
esta afición. Es bueno estar alerta para reforzarles en esta prác:ca
cuando haya signos de desinterés, para que no lo abandonen o
para buscar nuevas alterna:vas. 

Ante todo, hay que luchar contra la pasividad, que es lo que su
“cuerpo les pide”. Una opción fácil de llevar a la prác:ca familiar,
y fac:ble para la mayoría, es caminar todos los días, de una o dos
horas. El método es crear un hábito en ellos diario, una prác:ca
más como ducharse o ves:rse. Si se incluye con con:nuidad, lo
normal es que lo cumplan sin problemas. Pero, hay trucos por si
alguna vez están demasiado cansados o desmo:vados:

- Es bueno que se nos haya olvidado casualmente comprar la
lechuga para la ensalada o la fruta o cualquier cosa que sea de in-
terés para ellos; y que el lugar donde hay que comprarla esté lejos.
Seguro que harán un esfuerzo para ir a por ella. 

- Ha llamado la prima, la ;a, el abuelo, para que le hagamos
una visita. Si hay un bebé o un niño en la familia siempre les mo-
:va.

Importante: nunca les engañes, tendrás que cumplir lo que
prometes (en cualquier apartado). De otra forma, no será efec:vo
y perderás su confianza. Son muy recelosos antes falsas promesas.

Y un úl:mo truco: son personas muy serviciales así que ex-
plota esta virtud para que, sin darse cuenta, hagan algo de ejerci-
cio. Son buenas opciones que te ayuden a traer algo, a llevar ropa
de un lado a otro, a recoger el libro de una amiga…

En resumen
Lo más importante es que creemos en ellos unos

hábitos de hacer ejercicio. Buscar en su personalidad
para descubrir lo que les gusta siempre ayudará al ob-
je7vo, y si padres, madres, hermanos/as o algún fami-
liar les acompaña, será un es8mulo para ell@s. Y esos
ra7tos de caminata suelen resultar idóneos para hablar
sobre problemas del día a día, de sus sen7mientos…
para conoceros un poquito mejor.

“Salgo a andar con él y le hablo de temas muy varia-
dos, de la vida, de las cosas que le pueden pasar cuando
vaya creciendo, le hablo como a una persona normal,
siempre explicándole a su nivel lo que no en7ende”.



Este síndrome va a plantear problemas médicos relacio-
nados con las especiales caracterís:cas que presenta su cuerpo,
como la hipotonía, el retraso del desarrollo, su singularidad ósea, la
obesidad, etc. Como hemos repe:do, no todo lo que a con:nuación
se refleja ha de aparecer en tu hijo/a, pero recopilamos los principales
profesionales que han de entrar en el seguimiento mul:disciplinar. 

Es muy recomendable (como parte de un protocolo médico y
una correcta prác:ca en salud para la persona con SPW), que el se-
guimiento estuviera controlado y coordinado desde un inicio por un
pediatra, encargado de unificar criterios y proponer las diferentes

visitas necesarias en cada momento.
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- Presencia de apneas obstruc:vas y centrales. Por su
parte, la apnea obstruc:va es la más frecuente de los problemas
respiratorios en las personas con SPW.  Ésta se produce durante el
sueño, cuando un individuo intenta respirar durmiendo, pero de-
bido a la obstrucción en las vías respiratorias, el aire no llega a los
pulmones. Se puede producir en cualquier punto, desde la nariz a
las pequeñas vías pulmonares. Provoca una respiración sonora y
con ronquidos. Puede incrementar la tendencia ya existente a que-
darse dormidos, a la vez que hacerles más irritables. Si no se trata,
puede tener grandes complicaciones, incluida la muerte. 

Es probable que ambas apneas se produzcan en el mismo indi-
viduo con el SPW si éste presenta problemas respiratorios. Se eva-
lúan con un estudio del sueño. 

Un posible tratamiento en caso de apnea del sueño pasa por el
uso de la mascarilla nasal nocturna, siempre bajo la supervisión pro-
fesional. El oxígeno debe administrarse con cuidado en las personas
afectadas con el SPW porque pueden presentar hipoxemia como
único es;mulo respiratorio y una terapia basada en oxígeno puede
complicar su respiración nocturna. 

Profundicemos un poco más en las variables a
tener en cuenta en torno a los trastornos respiratorios
durante el sueño:

- Tener una polisomnogra&a normal (estudio del
sueño), no le excluye de que pueda morir durante una
leve infección respiratoria.

- Esos trastornos respiratorios durante el sueño
podrían deberse también a la carencia de la sustancia
necdina.

- Se ha observado que la apnea en el sueño es más
frecuente en pacientes con exceso de GH, posible-
mente, debido al estrechamiento del canal de la fa-
ringe.

Ante cualquiera de los siguientes síntomas es re-
comendable un estudio del sueño:

- Cualquiera que presente un ronquido fuerte, in-
dependiente de la edad, debe ser evaluado por el mé-
dico para descartar una apnea obstruc:va del sueño.

- Obesidad severa, más de un 200% sobre el peso
ideal.

- Historial de infecciones respiratorias.
- Historial de somnolencia excesiva durante el día.
- Antes de sedaciones (para operaciones o pruebas).
- Antes de empezar un tratamiento con GH (ver apartado B del

capítulo 5).

Problemas respiratorios

Uno de los principales problemas que presentan
los niños con SPW son las complicaciones respirato-
rias que, a lo largo de su vida, también estarán pre-
sentes en dis:ntas formas. Son diversos los factores
que les predisponen a padecer estos problemas du-
rante el día y durante la noche, entre ellos cabe men-
cionar dos: anormalidades hipotalámicas y debilidad
e hipotonía muscular. 

Las personas con SPW pueden tener un mayor
riesgo de problemas respiratorios, especialmente du-
rante las infecciones.

La obesidad y la debilidad muscular están en la ma-
yoría de los síntomas respiratorios, por lo que su pre-
vención y tratamiento serán básicos para su control. 

- Infecciones respiratorias de repe:ción. El trata-
miento precoz de los cuadros infecciosos y la prác:ca
de fisioterapia respiratoria y deporte serán importan-
tes, especialmente en los casos que presenten mayor
hipotonía.

- Hipoven:lación central. Es un desorden provo-
cado por un deficiente ritmo en la profundidad en la respiración,
par:cularmente durante el sueño. Suele provocar problemas de
somnolencia durante el día y, si es severo, de elevada presión san-
guínea en los pulmones. 

Principales problemas médicos

4
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Otros aspectos importantes:
- Puede provocar dificultades respiratorias el reflujo estomacal

crónico y aspiración.
- Las alteraciones de la arquitectura del sueño, con anormalidad

en la organización de la fase REM. Se ha demostrado que algunos
:enen ligeros problemas de ven:lación. 

Excesiva somnolencia diurna (ESD)
Se define como aquella somnolencia que interfiere considera-

blemente en el quehacer diario. Puede tener efectos nega:vos en
el rendimiento escolar, en el trabajo, en la función cogni:va, en el
humor y también puede estar asociado a la incidencia de acciden-
tes. Además, puede estar relacionado con los comportamientos con
brusquedad (CB).

Un estudio sobre el asunto se llegó a estas conclusiones:
1 La ausencia de ac:vidades estructuradas actúa como deto-

nante de la ESD.
2 La frecuencia total de ESD y CB en estudio es rela:vamente

baja.
3 Los orígenes de las ESD en individuos con PW no están claras.

No parece que las apneas obstruc:vas sean determinantes en su
desencadenamiento.

4 Tampoco está clara la relación entre obesidad y ESD.
5  En el caso de las ESD debidas a apneas obstruc:vas, expertos

recuerdan que han dado un buen resultado los tratamientos con
aire a presión con:nua y posi:va. 

Se recomienda un plan individual de tratamiento de las ESD.
Según cada caso se deberá hacer un tratamiento de la obesidad ex-
trema, un tratamiento de la apnea en el sueño y también medidas
de higiene (acostarse y levantarse de forma regular).

En casos de obesidad mórbida, en los que el estudio del sueño
dé resultados anormales, es necesario una intervención intensiva
con un incremento del ejercicio y una dieta restric:va, estas dos op-

ciones son mucho mejor que cualquier intervención quirúrgica.

Abordaremos el problema óseo más habitual, y quizás
complejo, en profundidad y en primer lugar: la escoliosis. Es la alte-
ración ortopédica más común entre los afectados con SPW. 

Como explica el doctor Ventura, se trata de una deformidad tri-
dimensional que resulta “de la combinación de una curva lateral,
desviación  en el plano frontal, con una lordosis torácica, deformi-
dad en el plano sagital; dicha asimetría vertebral  provocará una  ro-
tación vertebral”. Para entenderlo mejor, tenemos un ejemplo en

las siguientes imágenes. 

Toma nota
Tanto la operación como la ges:ón de una traqueoto-

mía presentan problemas singulares en personas con SPW
y debe ser evitada en todos los casos posibles.

Ante una obesidad mórbida, una traqueotomía no
suele ser el tratamiento adecuado porque el problema que
presentan resulta ser hipoven:lación y no obstrucción. 

Problemas óseos

La rotación vertebral resultará más clara tras observar la si-
guiente fotogra&a:

Las escoliosis han sido cla-
sificadas en cuatro grupos :

- Idiopá:cas, de origen
desconocido

- Neuromusculares, asocia-
das a miopa;as y neuropa;as

- Congénitas  secundarias a
malformaciones vertebrales
(hemivértebras) 

- Sindrómicas, aquellas cur-
vas asociadas síndrome, Mar-
fan, neurofibromatosis o PW. 

DOCTOR NORBERTO VENTURAGÓMEZ
Especialista en Traumatología y Cirugía 
Ortopédica del Hospital de Sant Joan de Deu



Pero desde el punto de vista prác:co,  las escoliosis
han sido clasificadas con respecto a la edad en que aparecen en
dos grandes grupos: 

• Inicio precoz, cuando la deformidad  se instauran antes de
los 5 años de edad. Una escoliosis infan:l severa que provoque una
marcada deformidad torácica afectará nega:vamente al desarrollo
pulmonar y estos pacientes pueden presentar una insuficiencia res-
piratoria grave al final  de la pubertad.  

• Inicio tardío, cuando la deformidad aparecen después de
los 5 años de edad. Las escoliosis de inicio tardío pueden provocar
deformidad pero nunca se asociarán a disminuciones severas de la
capacidad, respiratoria, excepto en aquellos con graduación supe-
rior a los 80º-90º.        

Tal y como con:núa el doctor, esta división con respecto a la
edad está en relación directa con el crecimiento del tórax y del sis-
tema pulmonar. El 80% del diámetro antero posterior del tórax
adulto se establece a los 4 años de edad y el crecimiento del sistema
pulmonar finaliza a los 8 años de edad. 

Principales tratamientos
Es importante tratar las escoliosis una vez se detectan. El ex-

perto Ventura Gómez resume los dos tratamientos principales.

1 Ortopédico El tratamiento ortopédico con corsés está indicado
en aquellas curvas progresivas entre 25º y 40º y en pacientes en
fase de crecimiento. Una vez finalizado el crecimiento, el trata-
miento ortopédico está contraindicado. 

En la actualidad, hay dos :pos de corsés: los que se aplican a
:empo parcial (18-20 horas al día), :po Boston y los corsés de uso
nocturno (8 horas), como el corsé de Charleston o más actualizado
el corsé :po Providence. 

El tratamiento ortopédico no corrige las curvas, pero en un 70%
de los casos evita o disminuye su progresión. En el 30% de los casos
las curvas siguen empeorando inexorablemente con el crecimiento.
En pacientes obesos los corsés están contraindicados.

2 Quirúrgico El tratamiento quirúrgico de las escoliosis debe
plantearse a par:r de los 50 grados. La finalidad del tratamiento
quirúrgico es la de corregir la curva en los dos planos del espacio
(coronal y sagital), conseguir una fusión ósea sólida y mantener el
máximo número de segmentos vertebrales lumbares móviles. Las
técnicas quirúrgicas han mejorado extraordinariamente durante las
úl:mas dos décadas. Los tornillos pediculares anclados en las vér-
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tebras ofrecen una solidez superior a otros implantes ver-
tebrales (ganchos y cables sublaminares) y una vez conectados a
una barras permiten la corrección de la deformidad mediante ma-

niobras de rotación y traslación. Esta imagen puede ayudar.

Posibles riesgos
Como con:núa el experto, el tratamiento quirúrgico de las esco-

liosis siempre implica un riesgo: infección (1%), falta de consolida-
ción (1%) y complicaciones neurológicas (0,02 %). Con respecto a
esta úl:ma complicación, la más temida en el tratamiento quirúr-
gico, la monitorización medular mediante los potenciales evocados
motores durante toda la intervención permite la instrumentación y
corrección de estas curvas, con un margen de seguridad prác:ca-
mente absoluto. 

Cuando 7ene menos de 6 años
Un capítulo aparte merecen las escoliosis severas en niños de

corta edad,en concreto,  por debajo de los 6 años de edad con cur-
vas severas superiores 60º. Estas curvas incontrolables ortopédica-
mente requieren tratamiento quirúrgico, pero la técnica quirúrgica,
a diferencia de la aplicada en la adolescencia, debe respetar el cre-
cimiento de la columna. Una fusión vertebral torácica antes de los
8 años de edad, sobre todo si es extensa, frenará su crecimiento e
indirectamente el crecimiento del tórax. Y como del crecimiento to-
rácico depende el crecimiento pulmonar, esté quedará muy afec-
tado. 

En la actualidad, dos técnicas quirúrgicas cumplen dicha finalidad:
1 Las barras de crecimiento respetan el crecimiento de la co-

lumna, ya que se anclan en las vértebras ubicadas en los extremos
de la curva (ganchos o tornillos pediculares) y se conectan a barras
colocadas subcutáneamente (por debajo de la piel). 

2 Los distractores torácicos conectan las cos:llas superiores de
la curva a  las vértebras más dístales y, mediante una distracción de
las cos:llas, se consigue la expansión del tórax y aumentar el vo-
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lumen torácico e indirectamente corrigen la escoliosis. Los
distractores torácicos están indicados cuando la deformidad torá-
cica es más marcada y severa que la deformidad vertebral; y las ba-
rras de crecimiento están indicadas cuando la curva es superior a la
deformidad torácica. 

Ambos sistemas deben alargarse cada 6 meses, ya que la longi-
tud del implante debe adaptarse a al crecimiento de la columna

vertebral (hasta los 12 años  de edad). 

Debes saber

Los siguiente son algunos apuntes importantes que enumera el
doctor Ventura.

Las escoliosis asociadas al síndrome de PW, si bien presentan un
patrón de curva similar a las escoliosis idiopá:cas, :enen la peculia-
ridad de la hipotonía muscular asociada al síndrome, lo que implica
que el comportamiento clínico y radiográfico de estas curvas sea si-
milar al de las curvas neuromusculares. 

Suelen iniciarse precozmente, no responden al tratamiento or-
topédico (quizás el corsé :po Providence de uso nocturno puede
estar indicado) y, con frecuencia, empeoran severamente antes y
durante la pubertad.

El tratamiento quirúrgico, al igual que en las curvas idiopá:cas,
se plantea a par:r de los 55º- 60º. La técnica quirúrgica es prác:ca-
mente la misma (en niveles de fusión y en implantes) a los de las es-
coliosis idiopá:cas ,pero con ma:ces.

El tratamiento con hormona de crecimiento en estos pacientes

presenta muchas ventajas, como aumentar la altura, me-
jorar la distribución de la masa corporal e incrementar su agilidad. 

Se ha escrito mucho sobre si la hormona de crecimiento favo-
rece la progresión de estas escoliosis. T. Nagai (et al) en un ar;culo
publicado en 2006 (Americal Journal Of Medical Gene:cs, 140 A :
1623-1627) hace un estudio compara:vo entre 41 pacientes trata-
dos con hormona y 31 pacientes sin tratamiento hormonal. El 45%
de todos los pacientes desarrollaron una escoliosis, pero los resul-
tados en ambos grupos fueron similares. Nagai,  llega a la conclusión
de que no hay una relación directa entre la hormona y la progresión
de las curvas. Sabemos que las escoliosis idiopá:cas progresan du-
rante la fase de crecimiento acelerada de la pubertad, por lo que es
obligado hacer un seguimiento de la columna en niños que reciben
tratamiento hormonal.

En resumen, podemos concluir que la escoliosis se asocia en
un alto porcentaje en pacientes con SPW (45%). Las curvas no res-
ponden al tratamiento ortopédico clásico con corsés diurnos (qui-
zás el 7po Providence de uso nocturno puede abrir nuevas
posibilidades). 

Cuando su graduación supera los 60º, el tratamiento quirúrgico
sigue criterios similares a los que se aplican en las escoliosis idio-
pá7cas. La hormona del crecimiento representa un gran beneficio
en estos pacientes y su papel como inductor en la progresión  de
las curvas no está claramente demostrado.

Una historia verdadera

Para ilustrar la trascendencia de la escoliosis, dentro del sin-
drome adjuntamos, a con:nuación, el caso concreto que resume
una madre de una persona afectada:

Al nacer, fue diagnos:cado con SPW y con un año le detectaron
escoliosis. Le pusieron un corsé las 24 horas del día y lo llevó hasta
los 5 años, cuando el crecimiento de la escoliosis se estabilizó. A par-
:r de ese momento, sólo llevó el corsé por las noches. Unos meses
después, se le re:ró por completo. Pero ocho meses después, la es-
coliosis creció de nuevo de forma inesperada y brusca, así que el
corsé volvió dos años más, durante las 24 horas. Pero el crecimiento
de la escoliosis no cesaba, así que nuevamente eliminaron el corsé. 

Durante este :empo, el pequeño aprendió a andar, con cinco
años, y con 7 fue capaz de subir por primera vez unas escaleras solo
y trepar hasta su cama sin ayuda. 

Esa escoliosis seguía creciendo, acompañada de cifosis. A los 7
años y medio, a pesar de las contraindicaciones genéricas que re-

Ventura apunta que las escoliosis paralí7cas aso-
ciadas a enfermedades neuromusculares (miopa8as o
neuropa8as) presentan unas caracterís7cas que las
hacen formar un grupo aparte dentro de las escoliosis
del niño en crecimiento. No responden al tratamiento
ortopédico, (los corsés), a diferencia de las escoliosis
idiopá7cas no cambiarán la historia natural de la es-
coliosis, ya que no evitan su progresión. Suelen pro-
gresar incluso una vez finalizado el crecimiento. 

La gran mayoría de curvas neuromusculares son
candidatas a la cirugía y si bien la técnica quirúrgica es
la misma que la que se aplica en las curvas idiopá7cas,
hay ma7ces.



cibían, el padre y la madre decidieron ponerle la hormona
del crecimiento y esperar lo suficiente para poder operarlo. No con-
fiaban ya en otra opción. Hasta los 12 años, la hormona del creci-
miento y la escoliosis estuvieron siempre presentes. Pero para hacer
la operación, tres meses antes se suspendió el tratamiento de la
hormona (un :empo en el que la obsesión por la comida se acre-
centó notablemente) y tras la intervención, que fue todo un éxito,
se rea nudó el tratamiento con la GH. Actualmente, :ene 15 años,
mide 1,70 y pesa entre 59 y 60 kilos. La escoliosis ha desaparecido
por completo.

Esta familia da como consejo básico recurrir a buenos profesio-
nales, como el propio doctor Ventura, para una operación que “es
delicada y compleja”. Pero recurrir a la intervención quirúrgica
cuando el problema sea grave. Varias familias andaluzas corroboran
con sus propias experiencias este argumento.

Otras alteraciones comunes 

- La mala alineación de los miembros inferiores
y las deformaciones de los pies, por ejemplo, pies
valgos, que son co-
rregibles con plan:-
llas y ejercicios de
rehabilitación.

- La displasia del
desarrollo de la ca-
dera. Algunos bebés
nacen con displasia
de cadera (malformación
de la ar:culación de la ca-
dera). El tratamiento
puede ser ortopédico con
pañales especiales: en
otras ocasiones es necesa-
ria una operación.

- La osteoporosis o
disminución de la densidad mineral ósea es frecuente, lo que pro-
voca una mayor incidencia de fracturas óseas. Es necesario a par:r
de la pubertad realizar regularmente densitometrías. Por ello, sería
bueno disponer de estándares específicos para el SPW que permi-
:eran interpretar los valores de densidad mineral ósea obtenidos

y su relación con el riesgo de fracturas óseas. 
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Fisioterapeuta o rehabilitador 

Como prevención a todos estos posibles problemas citados con
anterioridad está la figura de seguimiento del fisioterapeuta o reha-
bilitador, muy importante. Dará pautas para la es:mulación desde
un principio y según la evolución del niño/a con SPW. Además, ofre-
cerá claves para la mejora de su desarrollo &sico. 

ANA B. CEREZUELA JORDÁN
Especialista en Medicina 
Física y Rehabilitación

La especialista Ana B. Cerezuela Jordán explica a modo
de ejemplo, los principales puntos de valoración y tratamiento que
deben seguirse dentro de la rehabilitación:

Para definir la rehabilitación en su aspecto más integral, habla-
remos del conjunto coordinado de medidas médicas, sociales, edu-
ca:vas y profesionales des:nadas a res:tuir al paciente la mayor
capacidad y autonomía posible. Es un conjunto de tratamientos y de
sistemas especializados de reeducación, tendentes a reducir las se-
cuelas de una lesión, enfermedad o incapacidad, a restablecer las
funciones &sicas y mentales, a proporcionar o res:tuir al individuo
la ac:tud para ejercer una ac:vidad normal dentro de las posibili-
dades que otorga la enfermedad generadora de dicha discapacidad.

En el caso del paciente con SPW, este obje:vo se dificulta por lo
complejo del síndrome, por ser una patología poco conocida, de
frecuencia escasa, además de por la gran repercusión familiar y so-
cial, y por las dificultades que estas personas :enen de adaptación.

Tiene que exis:r un trabajo conjunto de todos los miembros del
equipo rehabilitador (médico rehabilitador, fisioterapeuta, tera-
peuta ocupacional, logopeda, protésico, personal de enfermería y
otros), en conexión con:nua con padres, madres y profesorado que
trabajarán para crear unos hábitos de salud, higiene postural, con-
trol de la dieta y prác:ca habitual de ejercicio.

De esta forma, se persigue la integración lo más normalizada
posible en la escuela, sociedad y en la familia, pero sobre todo, hay
que ayudarle a que se acepte a sí mismo y potenciar siempre al má-
ximo todas sus posibilidades motoras, intelectuales y sociales, faci-
litándole todo :po de ayudas técnicas para su independencia en las
ac:vidades de la vida diaria. 

Desde el primer momento, es imprescindible la figura del mé-
dico rehabilitador, quien será el encargado de detectar y establecer

el diagnós:co funcional, valorar la necesidad de ayudas técni-
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cas, prótesis y prescribir el tratamiento rehabilitador fun-
cional indicado para alcanzar la máxima autonomía de la persona
afectada con SPW. 

Primero, será la valoración funcional en la que se produce un
cuadro de retardo en el desarrollo psicomotor y madura:vo en la in-
fancia que se ve, además, interferido por el déficit intelectual. 

Por otra parte, en la valoración del tono muscular presentan una
hipotonía importante que unida al retardo madura:vo ensombrece
el éxito del tratamiento rehabilitador.

Por úl:mo, en la valoración del sistema músculo-ar:cular y po-
sibles deformidades se realiza una exploración general de la movi-
lidad de todas las ar:culaciones, buscando los ángulos de movilidad
completa, así como la extensibilidad muscular. 

Programa de tratamiento rehabilitador

Para poder conformar un programa de tratamiento es primor-
dial establecer el estadio madura:vo en el que se encuentra el niño,
el nivel mental y la valoración ortopédica. Así, se planificará una
serie de obje:vos de tratamiento fac:bles y reales (esto supone que
si por ejemplo, un niño no es capaz de aguantar su propia cabeza
desde la posición de boca-abajo, no podremos plantear obje:vos
funcionales de puesta en pie o marcha, ya que no se conseguirían
y, además, serían contraproducentes para el desarrollo osteo-mus-
cular del niño). Estos obje:vos son de vital importancia y siempre
hay que tenerlos presentes, pues la mayoría de las ocasiones, los
padres, madres y cuidadores serán responsables de la con:nuidad
en el domicilio de las medidas y pautas indicadas.

El control postural es uno de los obje:vos principales del trata-
miento, que está influido por el estado anímico de la persona, pero
también es sabido que podemos modificar una postura viciosa me-
diante la adquisición del hábito y con el entrenamiento.

El tratamiento no se puede restringir a los 30 ó 60 minutos dia-

rios de tratamiento de fisioterapia o terapia ocupacional,
sino que los padres, madres, educadores y todos los profesionales
que a:endan al niño
deberán implicarse en
la adquisición del má-
ximo desarrollo de las
dis:ntas habilidades y
destrezas.

A pesar de todo, el
tratamiento no es en
muchas ocasiones cu-
ra:vo, sino palia:vo,
no podemos curar
todas las manifesta-
ciones. Las lesiones
neurológicas en un
porcentaje muy alto
son incurables, pero
ello no es sinónimo de
intratables. Éste es el
obje:vo primordial del
tratamiento rehabilitador en los incapacitados neurológicos, tratar
de minimizar al máximo las secuelas y deficiencias que sufren estos
pacientes.

Áreas de tratamiento según la edad del niñ@ con SPW

1.- Durante los primeros 6 años de vida. El tratamiento será rea -
lizado entre los centros de atención temprana y el domicilio, traba-
jando ín:mamente padres y profesionales. Es conocido por todos
que la plas:cidad del sistema nervioso disminuye al aumentar la
edad, estos años son, pues, vitales para establecer los futuros obje-
:vos funcionales. Nuevamente, insis:r en la con:nuidad en el do-
micilio del tratamiento, pautas y consejos dados desde los
profesionales; sólo así iremos acostumbrando al niño/a a, adquirir
esta ru:na. Será vital para los años venideros en los que puede ne-
garse a con:nuar con una ac:vidad &sica constante y diaria que le
ayudará a mantener su peso y dieta equilibrada.

2.- Durante la etapa escolar. En España es obligatoria la escola-
rización de todos los niñ@s y jóvenes desde los 6 a los 16 años. Apa-
recen ambientes nuevos y de forma progresiva desaparecen otros,
aparece la escuela, los compañeros de clase y otros profesionales,
con los que estará casi la mayor parte del día.

Si nosotros desde la niñez acostumbramos a la persona
afectada con SPW a adquirir de forma consciente un buen há-
bito postural a la hora de sentarse, escribir, ver la televisión, a
tener una ac:tud en el colegio, en la prác:ca depor:va, y en
general, en todas las ac:vidades de la vida diaria, estamos po-
niendo los cimientos correcto y evitaremos o retrasaremos la
aparición y progresión de las deformidades.



En España y de forma progresiva, tras el Decreto de
Ley de la Educación especial, se han dotado, sobre todo, a los cen-
tros de Educación Especial con diferentes profesionales sanitarios
para realizar la normalización del niñ@ y/o joven con necesidades
educa:vas especiales. Prác:camente todos los centros se adaptarán
progresivamente.

Hay que hacer una mención especial referente a la alimentación.
En el caso de niños hipotónicos, la comida :ene que ser triturada y,
posteriormente, iremos valorando según la tolerancia el paso hacia
comidas de consistencia blanda; por úl:mo, si bien no en todos los
casos se consigue, alimentos habituales en una dieta equilibrada
con una alimentación casi normal.

Programa de fisioterapia

La fisioterapia debe iniciarse en los niños/as desde el nacimiento,
pues ya en ese momento es evidente la hipotonía generalizada que
enlentece el desarrollo psicomotor y las reacciones posturales, que
nos van a permi:r adoptar las diferentes posturas humanas.

El paciente :ene que integrarse en el tratamiento, pero necesi-
tan un :empo, no hay prisas. Hay que rodear la sala de tratamiento
de juguetes apropiados para su edad, aproximándoselos para que
los coja o los :re, siempre premiar los logros, aunque parezcan mí-
nimos.

Las sesiones deben tener siempre la misma estructura y deben
comenzar con la corrección postural para conseguir una relajación
cómoda y un movimiento lo más normalizado posible. El niño/a
:ene que acostumbrarse e ir par:cipando en el movimiento con el
fisioterapeuta.

Líneas básicas de acción

1.- Técnicas de tratamiento de hipo-
tonía muscular y del desarrollo motor.

En condiciones normales los niñ@s
con 2-3 meses son capaces de levantar
la cabeza contra la gravedad, pero en
ningún caso la boca se queda abierta. En
los PW no sólo son incapaces de elevar la
cabeza sino que la boca permanece
abierta.

Es:mulación de los automa:smos
motores innatos:

A) Desde un estado de relajación,

4 Atención médica general 35

hay que facilitar y ayudar a que el niño/a genere informa-
ción cerebral de la posición de las diferentes partes del cuerpo y
conseguir que sean memorizadas. Para facilitarlo podemos hacer el
tratamiento con una melodía o una canción que al final se con-
vierte en una canción gestual (Le Métayer M., 1995). La memoriza-
ción está en relación directa con la canción con la que se realicen
y la can:dad de veces que se repitan (importante por parte de las
familias para aprender técnicas básicas de es:mulación para ase-
gurar numerosas repe:ciones en el domicilio).

B) Los automa:smos más importantes a facilitar en PW son el
volteo y la reptación.

Un segundo eslabón de tratamiento, una vez conseguido el an-
terior, es desarrollar la estabilidad y la contracción del tronco, po-
tenciando y facilitando las rotaciones, mejorar el balanceo de
cintura.

Hay varias técnicas especiales para el tratamiento de la hipoto-
nía pero las más u:lizadas son el método de Bobath y el de Locomo-
ción Refleja del Dr. Vojta.

2.- Tratamiento de las deformidades: escoliosis.
Ya se ha visto que la causa principal de producción de la escolio-

sis es la hipotonía, para luchar contra ella es muy importante con-
seguir en la posición de estar sentado una potente reacción de
enderezamiento del tronco que evite el hundimiento o desplome
del mismo. Hay que evitar ac:tudes viciosas en el sueño.

Se deben realizar ejercicios de arrastre y volteo dirigidos, consi-
guiendo una buena tonificación, independencia de los movimientos
de cintura, y potenciar y resis:r los movimientos de torsión del

tronco para aumentar la estabilidad del
mismo.

Aunque el niño/a no tenga adqui-
rida la capacidad de sentarse de forma
completa, hay que insis:r en los ejerci-
cios.

Si ya estamos ante una escoliosis
verdadera y precisa contención con un
corsé, deben seguir realizándose los
ejercicios en domicilio con asesora-
miento fisioterápico puntual.

Programa de terapia ocupacional

La terapia ocupacional es un trata-
miento cuyo obje:vo es la reinserción
del discapacitado en los ámbitos per-
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sonal, profesional y social, mediante el aprendizaje de ac-
:vidades dirigidas a mejorar o suplir la función deteriorada. 

Aunque ya hemos hablado de ésta des:nada a los bebés, que-
remos hacer de nuevo hincapié en algunos aspectos y, sobre todo,
en el punto de vista más profesional y técnico, pues para lograr sus
obje:vos, en muchas ocasiones, se precisa de disposi:vos que faci-
litan esa función, son las denominadas “Ayudas Técnicas”.

Su campo de actuación es amplio y diverso:
- Restablecer la función &sica, motricidad fina, potenciación

muscular, coordinación ojo-mano.
- La autonomía de las ac:vidades de la vida diaria, es decir, en

el conjunto de ac:vidades usuales que desarrollamos a diario, entre
otras levantarse de la cama, aseo, desves:rse/ ves:rse, calzado, ali-
mentación, desplazamiento, y desempeño de una ac:vidad laboral,
escolar etc.

- La ergonomía, es decir, el estudio de la economía ar:cular en
el desempeño de determinadas funciones como son coger peso,
trasladar objetos, ac:tud en la cama, sentado, escribiendo, etc.

La terapia ocupacional en niñ@s y adult@s con SPW está enca-
minada a conseguir:

• Tonificación muscular
• U:lización de los miembros superiores como control y soporte

postural.
• Mejora en el equilibrio y la coordinación ojo-mano.
• Potenciación de la motricidad fina y el uso de la pinza término-

terminal.
• Integración bilateral de los miembros superiores.
• Potenciar la capacidad de aprendizaje, trabajo y atención.
• Desarrollar la autonomía personal.
• Modificar las de posturas viciosas, con implantación de una

ergonomía en el estudio y ac:vidades diarias.
• Aprendizaje en el uso y manejo de ayudas técnicas si lo necesita.
Para ello, se realizan sesiones de tratamiento individuales en co-

laboración con el logopeda y el fisioterapeuta.
Las personas con SPW deben seguir estrictamente estas normas

de conducta, enseñadas por los terapeutas ocupacionales:
1- Mantener los pies separados, uno al lado del objeto o de la

persona a coger, y otro por detrás.
2 - Mantener la espalada recta, casi ver:cal.
3 - Hundir la barbilla en el pecho.

4.- Coger el objeto con toda la mano, no con los dedos.
5 - Mantener los codos y los brazos pegados al cuerpo.
6 - Descargar el peso del cuerpo directamente en los pies.

La miopía y el estrabismo son muy frecuentes en las
personas con SPW. Es necesario un seguimiento con:nuo de su vi-
sión. La miopía se corrige con lentes.

El estrabismo precisa una intervención correctora precoz. Es im-

portante porque la es:mulación es necesaria y efec:va. 
La cirugía puede corregir el estrabismo aunque es muy impor-

tante tener en cuenta que el ojo ha de cerrar su proceso de madura-
ción, que dependerá de cada caso. La intervención quirúrgica antes
de que el ojo madure puede no ser efec:va y necesitar de posterio-
res cirugías, por lo que hay que consultar antes de la operación.

Debido a la hipopigmentación que presentan, es necesario un
cuidado con las exposiciones al sol y su protección.

Por otra parte, como resultado de problemas de comporta-
miento, suelen presentar rascado, con automu:lación y lesiones.

Asesoramiento en el domicilio y el colegio
En el domicilio es imprescindible que se sigan reali-

zando las técnicas enseñadas por los diferentes profe-
sionales para el tratamiento del PW. A lo largo de la vida
de la persona con SPW todos los actores, incluidos los
educa:vos, deberán incluir estas técnicas en su queha-
cer diario con ell@s.

Problemas oftalmológicos



Hay que tener cuidado con cualquier herida que aparezca
para evitar el rascado, más aún teniendo en cuenta que su umbral
del dolor es más alto de lo normal. Es posi:vo mantener durante
cualquier ac:vidad, más aun si es pasiva, sus manos ocupadas. 

Además del rascado se conocen otros 26 :pos de conductas
auto lesivas. El segundo comportamiento de este :po más frecuente
es el rascado del ano, lo que puede producir sangrado. Hay que li-
mitar y revisar el :empo en el baño, pues disminuye este compor-
tamiento.

Es imprescindible un seguimiento con:nuo, con visitas recomen-
dadas cada seis meses y una especial atención a su higiene y hábitos
bucales.

Presentan hiposialia (poca saliva) y saliva espesa, por lo que
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heridas (rágadas bucales).
También pueden tener una mandíbula muy pequeña, lo que

puede ser causa de un apiñamiento dentario, con los problemas
que esto puede conllevar. 

El uso de aparatos para la corrección de la dentadura es un tema
delicado porque se conocen casos en los que los niños han inten-
tado arrancarse los hierros del aparato, pero también existen otros
en los que la ortodoncia ha sido todo un éxito.

El esmalte de sus dientes es más frágil de lo normal, por lo que
se desgastan con mayor facilidad y cualquier falta de higiene puede
ser dañina. Durante la adolescencia y la edad adulta, la rumiación
puede presentar problemas adicionales.

Las personas con SPW presentan criptorquidia o falta de des-
censo tes:cular. Aunque existe la posibilidad de intervención, los
tes;culos pueden descender espontáneamente en el periodo pre-

puberal o puberal. Es imprescindible valorar la función tes:cular

Problemas dermatológicos

esa higiene dental es más necesaria aún para evitar pro-
blemas como la caries. Además, provoca que se deposite en las co-
misuras de los labios restos de esa saliva, creando en ocasiones

Problemas odontológicos

del niño antes de realizar cualquier tratamiento médico o
quirúrgico. 

El tratamiento sus:tu:vo con testosterona en varones es muy
controver:do y :ene que ser revisado de cerca por profesionales, ya
que existen evidencias anecdó:cas de que la testosterona ha incre-
mentado el comportamiento agresivo. 

El beneficio del tratamiento sus:tu:vo con estrógenos en mu-
jeres con SPW e hipoestronismo no ha podido ser comprobado
hasta ahora. Entre las diferentes opciones de tratamiento estrogé-
nicos sus:tu:vos la u:lización de parches o contracep:vos orales
con dosis bajas parece ser el más adecuado. 

En primer lugar, en los afectados por el SPW es muy raro que
haya vómitos. Además, los emé:cos (medicamentos u:lizados para
inducir el vómito), pueden ser ineficaces, y dosis repe:das pueden
llegar a producir toxicidad. Esta caracterís:ca es de especial preo-

Problemas relacionados con la Urología o la Ginecología

cupación, teniendo en cuenta la hiperfagia y la posible in-
gesta de alimentos crudos, en mal estado o perjudiciales. La pre-
sencia de vómito podría indicar una enfermedad que amenaza su
vida ya que debido al alto umbral del dolor, como sabemos, las per-
sonas con SPW  no manifiestan la gravedad de su estado.

Ante un paciente con SPW que presenta vómitos (o una sen-

Problemas digestivos
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sación general de malestar en el estómago) y un cuadro
aparente de gastroenteri:s, hay que consultar a un médico de ur-
gencias para descartar una dilatación gástrica aguda. Esto sucede
cuando se dilata significa:vamente el estómago con comida (aún
más si la persona está delgada), y teniendo en cuenta que no reci-
ben la alerta normal de sen:rse saciados ni el dolor común, el estó-
mago se dilata tanto que puede interrumpir el flujo sanguíneo
provocando necrosis. Una parte del tejido del estómago se muere,
algo que ocurre de forma repen-
:na. Es una gran amenaza y re-
quiere intervención quirúrgica
inmediata. 

Por otra parte, la gastroparesis
es una debilidad del estómago que
en un individuo con SPW puede ser
mo:vo de hospitalización porque
comer mientras el estómago está
inflamado puede ser muy peli-
groso.

Otra urgencia debida a atracones es la perfora-
ción de la pared gastrointes:nal que provoca
dolor abdominal severo. 

Cualquier signo diges:vo agudo, como dolo-
res abdominales, sensaciones de náusea, males-
tar general, que pueden ser expresión de una
úlcera aguda hemorrágica, requieren una aten-
ción inmediata.

Las alteraciones metabólicas y endocrinológi-
cas más frecuentes son: talla baja, obesidad cen-
tral, criptoquidia o hipogonadismo (ya tratados).

La obesidad se encuentra en más de un 90%
de los casos de niños con el SPW y puede llegar a conver:rse en

van asociadas a una deficiencia de la hormona de creci-
miento e hipogonadismo central, estando las funciones adrenal y
:roidea normales. Por esta disfunción del hipotálamo, estas perso-
nas :enen una urgencia con:nua por comer, nunca se sienten sa:s-
fechas y rara vez presentan auto control en la inges:ón. En los
bebés, como hemos visto, es frecuente observar un niño/a que no
parece tener hambre, con succión del pecho pobre o insuficiente y
un nulo o lento incremento del peso. Pero a par:r de los 2-4 años,

los problemas relacionados con la
alimentación pasan a un ape:to
insaciable, que nunca queda sa-
ciado y aparece la búsqueda ob-
sesiva de alimentos que, unida al
menor gasto de energía que en
ellos existe, hace que aumenten
enormemente de peso.

Para controlar la ingesta de
energía es recomendable una
dieta baja en calorías, pero con

proporción normal de nutrientes.
La ingesta de 10 a 11 kcal por cen-

;metro de talla de la persona es suficiente
para suplir las necesidades de desarrollo.
Cuando sea necesaria una pérdida de peso
(que será lenta), la inges:ón se calculará con
8/9 kcal por cada cen;metro de talla.

En resumen, es necesario un control
con:nuo del peso y del ejercicio, apoyado
en ocasiones por un profesional. En ambos
casos será una necesidad de por vida, de la
que ellos/as han de ser par;cipes.

Es importante tener una primera revisión con un profesional
neurológico para descartar posibles alteraciones fisiológicas (por
ejemplo epilepsias).

Cuando son adultos se conocen casos en los que el neurólogo ha
recetado tratamientos farmacológicos que ayudan a la concentra-

ción, principalmente para ayudar a la persona con SPW a estudiar
el problema más grave de salud, dado que implica fuertes

repercusiones en su calidad de vida y es causa de mortalidad tem-
prana. Esta obesidad se caracteriza por un aumento de la masa
grasa y una disminución de la masa magra. La grasa se acumula ;-
picamente en el tronco, extremidades proximales y caderas. En más
del 25% de las personas con SPW la obesidad va a originar la apari-
ción de complicaciones como: diabetes mellitus, sedentarismo y al-
teraciones respiratorias. 

Las caracterís:cas esenciales de la obesidad en este síndrome

Problemas endocrinológicos

o realizar alguna tarea. Un ejemplo en el que padres anda-
luces han comprobado sus beneficios con sus hijos/as es el trata-
miento con Rubifén.

Se recomienda una primera visita al cardiólogo para descartar

Problemas neurológicos

Controlar la comida será una tarea de por
vida de la que ellos/as deben ser partícipes.



posibles anomalías o enfermedades. En algunos niños/a
es común una circulación sanguínea pobre, sus manos y pies “se
ponen azules” incluso con un ambiente cálido. Lo mejor es el ejer-
cicio y estar bien abrigados ante los cambios de temperatura.

En caso de obesidad, se hace necesario un seguimiento con:-
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- Agudos episodios psicó:cos (sen:miento de perse-
cución en un comportamiento bizarro, a menudo, con ansiedad ex-
trema, alucinaciones y anormalidades en el comportamiento). Estos
episodios :enen una forma especialmente dis:nta a la normal y
suelen ocurrir de manera cíclica.

La mayoría de los problemas de salud mental en SPW pueden
ser “ayudados” con medicación, (cuidado con las dosis) y bajo la su-
pervisión de un psiquiatra. Pero, otras estrategias pueden ser ú:les.
El ejercicio :ene un efecto posi:vo en el ánimo. Algunos :pos de
depresión pueden ser ayudados por técnicas psicológicas como te-
rapias de conocimiento del comportamiento, donde se cambian los
pensamientos nega:vos.

Hay estudios, sobre todo ingleses, que sugieren que las personas
con SPW causado por una disomía son más tendentes a estos pro-
blemas mentales que aquéllas con deleción  (principalmente en epi-
sodios psicó:cos).

Aunque nos hemos centrado en las más importantes dificulta-
des que han afectado a personas con SPW, hay otros que con menos
frecuencia están asociados al SPW, que pueden manifestarse; por
ejemplo déficit de atención y desórdenes dentro del espectro au-
:sta.

Según la experiencia del psiquiatra profesor :tular de Psicobio-
logía en la Universidad del País Vasco-Euskal-Herriko Unibertsitatea,
el doctor Joseba Jauregi Pikabea, los problemas psiquiátricos son
más frecuentes entre las personas con SPW que en la población ge-
neral y también en comparación con otras patologías que cursan
con déficits intelectuales. 

Sin embargo, no están presentes en todos los casos y cuando se
manifiestan, lo hacen en diversas formas. La aplicación de las cate-
gorías diagnós:cas clásicas a estas personas es complicada, pues
sus síntomas suelen ser a;picos. 

Las patologías más frecuentes serían el trastorno de control de
los impulsos y formas a;picas del trastorno obsesivo-compulsivo.
Aunque algunos estudios los citen, los trastornos afec:vos son
raros, pareciendo incluso que muestran una cierta resistencia frente
a la depresión. 

Mención aparte merecen los trastornos psicó:cos que pueden
asimilarse a la esquizofrenia a$pica con síntomas como conducta

extravagante y desorganizada, ideas delirantes, ac#tudes extrañas,

anorexia, etc. 

El uso de medicamentos en la modificación de conducta severa

nuo. Es más, en la edad adulta hay una predisposición a
los problemas cardiovasculares, sobre todo, relacionados con la
obesidad. Dichas enfermedades son una de las principales causas de
muerte en pacientes con SPW. Por ello, es necesario un control lo
más estricto posible del peso.

De hecho, existen inves:gaciones concretas que apuntan a la hi-
potonía caracterís:ca del síndrome, que también afectaría al cora-
zón y que podría estar relacionada, aún en estudio, con las muertes
súbitas que se han registrado en algunos casos.

El tratamiento a personas afectadas por SPW ha de ser mul:-
disciplinar como hemos repe:do. El caso concreto de psiquiatra o
psicólogo dependerá siempre de la peculiaridad del problema, aun-
que se recomienda siempre evitar el uso de medicamentos. Y, en
cualquier caso, la ayuda profesional es recomendable en diversos
momentos, por lo que se aconseja tener una relación cercana con

Problemas cardiológicos

un profesional que conozca el síndrome.
La ayuda de estos profesionales puede ser imprescindible en

diferentes momentos, tanto para mejorar la calidad de vida del PW
como de la familia.

Las inves:gaciones relacionadas con problemas de salud en el
SPW están aún en las primeras fases, pero hay evidencias que sugie-
ren que los problemas de salud mental pueden ser más comunes en
SPW que en la población general. No está claro si están causados por
desencadenantes externos, baja autoes:ma o una disposición inhe-
rente basada en el mismo síndrome, o una conjunción de los tres.

Los problemas de salud mental principales pueden tener diver-
sas formas:

- Depresión.
- Letargo (extremadamente introver:do/reservado y rehusar

forma parte en ac:vidades sociales comunes o incluso no salir de la
cama).

- Alucinaciones visuales y audi:vas.

Problemas psicológicos o psiquiátricos
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En términos generales, el uso de medicamentos no es
la primera opción para la modificación de conducta severa, a
menos que haya síntomas de una enfermedad como una depresión.
Sólo después de haber usado todas las técnicas y los cambios am-
bientales hayan fallado estrepitosamente debería considerarse, y
siempre bajo la consulta de un psiquiatra u otro profesional. Si se
usan, será para facilitar otras técnicas de manejo del comporta-
miento. Sólo de forma excepcional se administran a niños/as.

Hay algunos estudios en Estudios Unidos, relacionados con me-
dicamentos usados con SPW, que han indicado que las nuevas ge-
neraciones de inhibidores, como Prozac, pueden ser efec:vos en
algunos casos de conducta severa. Sin embargo, incluso entonces,
hay otras consideraciones que deben tenerse en cuenta.

- Ningún medicamento es universalmente efec:vo en el
SPW. Mientras el Prozac ha funcionado muy bien con algunas per-
sonas, otras (igual que con el resto de la población) han provocado
reacciones nega:vas, tanto en el comportamiento como medica-
mente.

- Las dosis deben ser controladas de forma adecuada.
Mucha gente con SPW no necesita la dosis completa de la medica-
ción y responden mejor a una cuarta parte o la mitad. Hay que em-
pezar con una dosis baja para aumentar de forma progresiva.

Consideraciones especiales

Otras variables fundamentales a tener en cuenta, que debieran
incluirse en el protocolo médico del SPW y que han de estar en co-
nocimiento de cualquier profesional de la salud que tenga contacto

con estas personas son:

* Problemá:ca de la anestesia. 
Según el especialista Joseba Jauregi, es conocido que las perso-

nas con SPW pueden presentar problemas con la anestesia general,
relacionados una vez más con la depresión de la función respiratoria,
por lo que es absolutamente necesario que el anestesista sea conve-
nientemente informado del diagnós:co antes de actuar. Éste sabrá
tomar las precauciones necesarias para que el riesgo no sea superior
al normal.

En procesos quirúrgicos, el problema de la anestesia se puede
ver agravado si requieren intubación; pueden darse complicaciones
como lesiones en vía aérea, orofaringe o pulmones, debido a posi-
bles diferencias anatómicas y fisiológicas vistas en SPW como vía
aérea estrecha, falta de desarrollo de la laringe y tráquea, hipotonía,
edema y escoliosis.

En resumen, la hipotonía les hace especialmente sensibles a los
fármacos depresores respiratorios, por lo que las dosis de anestési-
cos deben ajustarse adecuadamente. Durante la cirugía debe tenerse
especial cuidado en la detección de arritmias, especialmente extra-
sístoles nodales y bigeminismo. Los puntos clave por su interés se
centran en las alteraciones de la termorregulación, la diabetes, las
arritmias cardíacas, el cor pulmonare, el riesgo de aspiración pulmo-
nar por un retraso del vaciamiento gástrico y la posible ven:lación –
intubación di&cil, ya que son los marcadores de riesgo de morbi
mortalidad en la inducción anestésica. Veamos variables concretas:

- Hipotonía: la mayoría con:núan teniendo un tono muscular
más bajo que individuos normales. Eso puede ser un problema a la
hora de estornudar correctamente y aclarar vías respiratorias des-
pués de usar un tubo respiratorio.

- Hurgar heridas: Puede complicar la cura de las heridas provo-
cadas por vías intravenosas y de heridas incisivas, normalmente si
están bien cubiertas las ignoran.

- Di&cil acceso a vía intravenosa, debido a problemas de obesidad
y carencia de masa muscular, por lo que deben tener una vía intra-
venosa estable.

- Problemas de comportamiento, algunas pueden tener trata-
mientos psicotrópicos y se debe tener en cuenta la posible interac-
ción con la anestesia.

- Individuos con SPW que no están tratados con GH pueden tener
vías respiratorias más pequeñas de lo esperado para el tamaño de su
cuerpo.

- Recuperación post anestesia. Mareos, sopor o pesadez tras la
anestesia puede deberse a la somnolencia subyacente y a un com-
ponente de apnea central. Para procedimientos ambulatorios ha-

El doctor Jauregi Pikabea apunta en esta línea
que el uso de an7depresivos serotoninérgicos está
bastante extendido, pero no tanto para tratar estados
depresivos caracterizados (bastante raros) como para
mejorar el control de la impulsividad. 

En cualquier caso, explica que son bien tolerados
y pueden ser prescritos en cualquier edad si la grave-
dad de la conducta impulsiva así lo requiere. Y más
frecuente, aún, es el uso de an7psicó7cos como la
Risperidona a baja dosis para paliar las conductas ex-
plosivas o desorganizadas. 

Por úl7mo, puntualiza que las benzodiacepinas
deberían ser poco o nada u7lizadas por su efecto de-
presor de la función respiratoria.



bituales, se recomienda una noche en observación, ya que
el débil tono muscular y la aspiración crónica juegan un papel impor-
tante en las dificultades respiratorias tras la anestesia. Pueden pre-
sentarse problemas si la re:rada de la respiración asis:da se hace
muy rápida, sin tener en cuenta su problema según lo descrito ante-
riormente.

* Ha habido casos de intoxicación por agua en relación con el
uso de ciertos medicamentos con efectos an:diuré:cos.

* Las personas con SPW pueden tener reacciones anómalas a
dosis normales de medicación y a agentes anestésicos. Hay que tener
un cuidado extremo dando medicación que pueda causar sedación:
hay informes existentes sobre respuestas exageradas o prolongadas.

Tal y como vuelve a detallar  el doctor Jáuregui la absorción, dis-
tribución y eliminación de los fármacos puede verse afectada por di-
versos factores, entre ellos la composición corporal que es diferente
en el SPW. Ante la ausencia de estudios contrastados, hay que tomar
en consideración la experiencia clínica a favor de ciertas peculiari-
dades en la farmacociné:ca de los afectados por el SPW. No hay con-
traindicación absoluta de ningún medicamento, pero se aconseja la
prudencia e iniciar los tratamientos con dosis bajas que se incremen-
ten paula:namente para evitar los efectos indeseados. Sobre todo,
no hay que ajustar la dosis en función del peso en los casos de obe-
sidad. Estas precauciones son especialmente recomendadas con los
fármacos que afectan a la función respiratoria, como es el caso de los
tranquilizantes benzodiacepínicos, cuyo uso sería mejor evitar, sobre
todo, si ya existen problemas del :po de la apnea del sueño.

Algunas terapias medicinales provenientes de la medicina alter-
na:va han dado resultado en determinados aspectos problemá:cos
de niñ@s con SPW. A con:nuación, resumimos aquellos en los que
padres andaluces han conseguido efectos posi:vos al trabajarlo con

hijos/as afectados:
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- Liberación somato emocional (LSE). Es un proceso terapéu-
:co que ayuda a liberar la mente y el cuerpo de los efectos residuales
de un trauma pasado y asociado a reacciones nega:vas. Integra las
técnicas terapéu:cas más avanzadas y vanguardistas, con los mejo-
res y más comprobados métodos de la medicina tradicional.

- Manipulación visceral. Esta terapia se basa en la palpación
de las fuerzas normales y anormales del cuerpo. A través de una pal-
pación específica, el terapeuta puede evaluar cómo interactúan las
fuerzas anormales, cómo se solapan y cómo afectan a las fuerzas
normales que trabajan en el cuerpo. El obje:vo de la Manipulación
visceral es asis:r a las fuerzas normales del cuerpo para quitar los
efectos anormales, sea cual sea su origen. Se trata de es:mular los
mecanismos naturales propios para disipar los efectos nega:vos de
tensiones &sicas o emocionales, para mejorar la salud general y la
resistencia a la enfermedad.

- Terapia Cráneo-Sacral. Es una técnica su:l y manual para
ayudar, detectar y corregir los desequilibrios del Sistema Cráneo-Sa-
cral que puedan ser la causa de disfunciones intelectuales, motoras
o sensoriales. El ritmo del Sistema Cráneo-Sacral se puede sen:r tan
claramente como los ritmos cardiovascular y respiratorio. Pero, a di-
ferencia de los otros ritmos, se puede evaluar y corregir a través de
la palpación. Uno de los obje:vos fundamentales de su trabajo es la
aplicación de esta terapia en el tratamiento de recién nacidos y
niños, conociéndose grandes beneficios.

- Metrónomo interac:vo. Es un programa de entrenamiento
desarrollado para mejorar directamente las habilidades que afectan
la planeación motora y de secuencia, reforzando las habilidades de

movimiento y cogni:vas. El metrónomo interac:vo se u:lizó

Pon especial atención:

* Dificultad en la evaluación de síntomas. Los pacientes con SPW 7enen una alta incidencia de soma7zaciones y de enfermedades
fingidas. Además, 7enen una alta tolerancia al dolor, ausencia de vómitos y una mala regulación de la temperatura corporal. Eso hace
que muchos síntomas se sobre expresen y otros puedan quedar ocultos, especialmente, en casos de infecciones, por lo que es necesario
apoyarse en exploraciones complementarias para que no pasen desapercibidas enfermedades que pueden ser graves y ser muy poco
sintomá7cas en estos pacientes.

*Pueden presentar hiper e hipotermia idiopá7cas. 
*Puede presentarse hipertermia en enfermedades leves y en procedimientos que requieran anestesia. 
*La fiebre puede estar ausente a pesar de infecciones graves.

Medicina alternativa
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primero para ayudar a niños y, posteriormente, a adultos,
en ambos casos con problemas de aprendizaje y de desarrollo como
desintegración sensorial, espectro de au:smo, parálisis cerebral, pro-
blemas de equilibrio o desorden de aprendizaje no verbal, entre
otros.

El papel de la persona cuidadora

5

“Jus:fican sus malos comportamientos con el síndrome
que :enen y conocen. Es algo llama:vo entre los discapacitados
porque sólo he visto que ocurra con el SPW”

Antes de ahondar en las complicaciones más emblemá-
:cas del SPW es importante definir la figura de la persona cuidadora
y concederle el valor que realmente :ene. Tanto al cuidador principal,
como a su pareja, a sus hijos/as y personas cercanas. 

La persona cuidadora es aquella que asume el cuidado y el grado
de dependencia del individuo afectado, (en la mayoría de los casos la
madre), ayudándole a superar las limitaciones que el síndrome con-
lleva. En cualquier caso, conver:rse en padre o madre es complicado,
porque nadie lo enseña, pero si el hij@ necesita un extra de cuidados
al presentar una discapacidad, verse desbordado es lo normal. 

Hay que tener presente que son muy hábiles aprovechando las
diferencias para conseguir lo que quieren. Por eso, en el ámbito fami-
liar y especialmente con la pareja, es fundamental la comunicación y
el consenso en la toma de decisiones. Además, es clave la ayuda y el
reconocimiento del trabajo que realiza la persona que va a ser la prin-
cipal cuidadora. En este apartado, hay unanimidad en el núcleo de la
Asociación Síndrome Prader Willi de Andalucía. Así lo resume uno de
los padres andaluces:

“El entendimiento y la complicidad de la pareja en la educación de
su hijo o hija es esencial”

Además, si hay otros pequeños/as, hay que intentar que se sien-
tan par:cipes y puedan ayudar, en su medida, a su herman@.

En el ámbito laborar, no es fácil compaginar el cuidado del bebé

con el trabajo y, en muchas ocasiones, uno de los padres
se ve obligado a reducir su jornada laboral e incluso a dejar de tra-
bajar. Esto puede traer consigo dificultades económicas. La persona
cuidadora también puede ver reducido el :empo libre para sus ac-
:vidades de ocio, lo que podría crear un conflicto de culpabilidad,
llevándole a tener sen:mientos de tristeza y aislamiento con res-
pecto al resto de la familia. Puede llegar a sufrir cambios de estado
de ánimo, pasando de sen:mientos posi:vos por la sa:sfacción del
cuidado de su hij@, a sen:mientos nega:vos por percibir que todo
recae en él, por pensar que no lo hace lo suficientemente bien, que
se equivoca, que no hace todo lo que debería, por enfadarse con su
hij@, por pensar que está descuidando otras responsabilidades (pa-
reja, hijos, familia, amigos...). 

Por ello, es un trabajo de toda la familia y también de la persona
cuidadora -que además ha de presentar una ac:tud abierta para
dejarse ayudar- evitar esta situación o conseguir afrontarla una vez
ocurra. Es imprescindible que la familia reconozca y valore la labor
y el trabajo que desempeña la persona cuidadora, que en:enda sus
necesidades, a la vez que ella ha de trabajar para “delegar”.

Todo esto puede dar paso a una sobrecarga emocional. En esta
línea, nunca se debe olvidar la situación y caracterís:cas propias de
cada miembro de la familia, por lo que hay que ser capaces de de-
tenerse, respirar y analizar las circunstancias de la nueva vida. Con
calma. Todos pueden ayudar y es bueno que así sea. Recordad de
vez en cuando, que en todo hay una parte posi:va. Es una terapia
que ayuda porque siempre hay una cara y una cruz.

Una vez analicemos nuestras circunstancias personales, toca
asumir que la ayuda exterior es necesaria. Tener momentos de res-
piro y descanso no significa debilidad, al contrario, es una fuente
de energía, de nuevas fuerzas. Y no sólo puedes acudir a la familia,
también hay ins:tuciones, asociaciones y profesionales.

Un factor importante que destaca el experto doctor Joseba
Jauregi es que algunos cuidadores :enen comprensibles difi-
cultades en admi:r que una conducta inaceptable no tenga
consecuencias correc:vas, y al ser éstas efectuadas por per-
sonas que no son niños/as y que muestran capacidades inte-
lectuales cercanas a lo normal para otras cosas, pueden
sen:rse personalmente agraviados y reaccionar en consecuen-
cia. Esto hay que evitarlo, ya sea delegando la responsabilidad
en otro miembro de la familia o compañero si nos sen:mos al
límite o mediante un trabajo de formación que permita vivir la
relación con los PW desde una perspec:va adecuada.



Pocos cambios en la vida de una persona son tan ra-
dicales como la llegada al mundo de un hijo/a. Padres y madres
    (especialmente madres), se vuelcan en la crianza y la atención de
sus bebés y parece que lo demás, incluidos ellos mismos, deja de
tener sen:do y, por tanto, importancia.

Esto sucede invariablemente siempre que un nuevo miembro
llega a la familia, pero si además el recién nacido padece una pro-
blemá:ca asociada, el esfuerzo de sus progenitores se incrementa
exponencialmente. El hecho de ser padre/madre de un hijo/a que
sufra el Síndrome de Prader Willi hace que los comienzos de su vida
te exijan una dedicación enorme, con:nua y que va dando frutos
muy lentamente. Si tenemos en cuenta, además, que nuestros pe-
ques van a necesitar apoyo de especialistas médicos, psicológicos,
pedagógicos, sociales y fisioterapeutas, entre otros, y que ese “con-
trol” profesional va a tener que extenderse en el :empo, durante un
largo periodo (a veces ilimitado), tenemos el mejor caldo de cul:vo
que podamos imaginar para que nos olvidemos de nosotros mismos
y de nuestras necesidades como personas. 

Corremos el riesgo de pasar por la vida, básicamente, ejerciendo
de padres en detrimento de otras facetas de nuestra existencia, im-
prescindibles para conseguir ser felices. Es importan;simo, que sea-
mos capaces de hacernos hueco entre tanta demanda y obligación
para dedicarnos un ra:to  todos los días, para proporcionarnos pla-
cer, calma y posibilidad de reflexión, tan necesaria en el devenir co-
:diano plagado de prisas y decisiones.

La experiencia ha hecho que esté plenamente convencida de
que todos los seres humanos tenemos las herramientas suficientes
para mejorar nuestra vida, lo que necesitamos es:

- Creer que podemos hacerlo.
- Descubrir las estrategias que conocemos para conseguirlo.

Es cierto que tu familia ha tenido momentos di&ciles, pero tam-
bién lo es, que a lo largo de tu convivencia con este síndrome, has
desarrollado una enorme can:dad de “habilidades” que te han en-
riquecido como persona ¿o no? Bien, pues ahora se trata de poner

todas ellas en prác:ca y controlarlas en tu propio beneficio. 
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Sé que es complicado verlas, a veces, y que el ajetreo
diario al que estamos some:dos en nuestra sociedad no favorece
el autoanálisis. Pero es fundamental que tomemos las medidas
oportunas para mejorar nuestra calidad de vida y, por tanto, nues-
tras posibilidades de generar una convivencia posi:va en familia,
con nuestros/as hijos/as (independientemente de la edad que ten-
gan), y con nuestra pareja.

Reflexionemos, a con:nuación, sobre cuáles son las ac:vidades
y ac:tudes que podríamos “cul:var” en pro de la mencionada me-
jora, en función de nuestras caracterís:cas personales y del :empo
de que dispongamos:

1. Solamente podemos entregarle a los demás lo que tene-
mos. Poseemos lo que hemos cul:vado: calma, paciencia, interés y
alegría, o estrés, cansancio y desesperación. Es imprescindible de-
dicar una parte de nuestro esfuerzo a posi:vizar sen:mientos y a
“depurar” todo aquello que en lugar de sanarnos, nos daña. Una
buena forma de hacerlo es eliminar los pensamientos nega:vos que
a veces repe:mos y repe:mos en nuestro cerebro. No :ene ningún
sen:do que estemos dándole vueltas una y otra vez en nuestra ca-
beza a lo mal que están las cosas, en palabras de la autora de La in-

u#lidad del sufrimiento, M. Jesús Álava: “Cuando pensamos que no
tenemos solución le estamos diciendo a nuestro cerebro que haga
lo que haga está perdido. El cerebro lo cree y actúa de hecho como
si de verdad no se pudiera hacer nada”. Esto implica de alguna
forma que nuestra mala predisposición acentúe solamente lo peor
de nuestra realidad y nos incapacite para percibir las posibilidades
de actuación y cambio que realmente tenemos. Gran parte de lo
que sen:mos depende de lo que pensamos.

2. Es cierto que introducir en nuestra vida cambios globales
para mejorar nuestra situación personal es prác:camente imposi-
ble, porque gran parte de nuestro :empo y esfuerzo lo tenemos
comprome:do en tareas que no podemos variar. Entonces lo que
tenemos que hacer es provocar pequeñas modificaciones en

Cuidar cuidándonos

AURORA RUSTARAZO GARROT
Psicóloga de la Asociación
Española de Prader Willi
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nuestra ru:na que poco a poco desencadenen en una me-
joría posi7va. Eso sí, una vez que hayamos decidido hacerlo, tene-
mos que poner todas nuestras fuerzas para conseguirle su espacio en
la agenda diaria. Algunas de las pautas que nos pueden apoyar en
nuestro proceso de cambio son:

a. Deja de generalizar: intenta darte cuenta de que aunque
haya algo que no funciona bien en tu vida, otras muchas facetas sí lo
hacen. Repítete a : mismo/a: “Existen áreas de mi vida  que marchan
bien y las que no lo hacen pueden cambiar con el :empo y el trabajo
necesarios”.

b. Dedica todas las mañanas unos minutos antes de salir de
casa o de comenzar tu jornada a pensar con insistencia en algo o al-
guien posi:vo, que te guste, te haga sen:r bien y te proporcione
energía, alegría y ganas de vivir; es la
manera de poner el cerebro a tu favor.

c. No te compares con los
demás; en realidad, no conocemos su
situación personal, solamente percibi-
mos la “imagen pública” de las otras
personas; concluimos en que nos en-
contramos “peor que los otros” en
función de nuestra propia interpreta-
ción, que está afectada por un estado
anímico decaí do. Una persona que se
encuentra bien no necesita compa-
rarse. No :ene sen:do dejar que
nuestras energías se malgasten en
quejas que no nos proporcionan nada
más que desgaste gratuito. Compárate sólo con7go mismo/a, para
reforzarte cuando consigas logros y reflexionar cuando sea necesario
sobre cómo corregir errores en posteriores ocasiones. Es importan-
;simo no perder de vista el hecho de que tu futuro va a depender de
lo que hagas en el presente, estás a :empo (siempre se está) de “ela-
borarte” un día de mañana rico y apetecible.

d. Realiza ejercicio &sico siempre que puedas. Con la ac:vidad
se generan endorfinas, unas par;culas que se liberan en nuestro ce-
rebro y que nos proporcionan placer. Si no puedes hacer deporte,
busca con frecuencia (al menos dos veces en semana) realizar ac:-
vidades de recreo; nuestra mente necesita hacer cosas por el mero
hecho de hacerlas, para evadirnos y dedicarnos un :empo aislado
de las obligaciones y deberes.

e. Prueba cosas nuevas: los retos y la diversidad de tareas ac-
:van nuestra capacidad para pensar y generan dinamismo a la hora
de solucionar problemas. Además, puede que hagas descubrimien-

tos personales que amplíen tus posibilidades de disfrute.
f. Da las gracias: recientes inves:gaciones han puesto de ma-

nifiesto que la gra:tud guarda una relación muy elevada con la ca-
pacidad para ser feliz, por eso, todas las noches antes de  dormir,
realiza un sencillo ejercicio: piensa en las pequeñas cosas que han
conseguido que tu día haya sido agradable (un café bien preparado,
una sonrisa al entrar a la :enda, una pregunta amable en el tra-
bajo...), y agradece mentalmente a las personas que te han propor-
cionado estas “sa:sfacciones” co:dianas. El psicólogo Seligman en su
libro La autén#ca felicidad, habla de las bondades de seguir estos
fáciles consejos.

No obstante, además de estas sugerencias, nadie te conoce
mejor que tú mismo/a, por eso, lo más ú:l para que te sientas bien,

es que te concedas el derecho a cui-
dar de 7 mismo/a y pongas en prác-
:ca lo que más te apetezca hacer.

Te invito a que dediques una pe-
queña parte de tu :empo a descubrir
cuáles son las frases que te dices por
dentro, incluso, a que las apuntes para
analizarlas. Lo que te dices a :
mismo/a sobre cómo eres o actúas in-
fluye directamente en tu estado aní-
mico; por eso, si detectas que te
repites frases nega:vas, peyora:vas y
que te degradan, deja de hacer ese
cruel ejercicio y toma la firme decisión
de cambiar las cosas. 

Ponte manos a la obra y dedícate a : mismo/a frases posi:vas,
amables, que reconozcan tus méritos. Si cometes algún error, no te
digas frases del :po “soy un inú:l”, “úl:mamente nada me sale
bien”, concédete la posibilidad de equivocarte y vuelve a intentarlo
repi:éndote “verás como ahora lo mejoro” o “con la prác:ca me
saldrá bien”... Puede que te resulte superficial o que no veas la u:-
lidad de todo esto; inténtalo a ver qué pasa. Los pensamientos ne-
ga:vos nos descargan de nuestra energía vital, porque no nos
producen ningún beneficio y, además, nos generan mal humor, tris-
teza y cansancio &sico; justo lo contrario que los posi:vos. En el
fondo tú eliges. 

Decide pues cuidarte y empieza por algo sencillo, comenzar a
hablar con:go mismo/a desde el cariño y la comprensión porque
así es como sembrarás en tu conciencia emociones ricas que des-
pués podrás emplear en los demás, como haces siempre, pero sin
olvidarte de que TÚ eres el origen de todo.



“Come de todo, siempre evitando los alimentos muy
calóricos y controlando las can:dades, esto es, zumos con pocos azu-
cares, yogurt desnatado, y carne o pescado a la plancha, purés vege-
tales…” (3 años)

“Para controlar la comida, intento ponerle poco en platos infan-
:les, quitándole grasas, carne de cerdo y nada de chuches; procura-
mos darle cremas de verdura, fruta, leche desnatada. Por su bien,
creemos que debe comer de todo pero con control” (7 años)

“Intentamos inculcarle que no :ene que comer cuando :ene
hambre sino cuando toca por el reloj”

“Las comidas son siempre sin sofreír ni rebozar. Y su primer plato
siempre es una ensalada, algo que le alegra mucho”

“Ver que otros comen determinadas cosas que ellos no pueden es
más fácil si se les educa desde chiqui:nes, desde el principio, porque
asumen que hay cosas que no las pueden comer. Hay que acostum-
brarlos desde muy pequeños”

“No bebe líquido antes ni durante las comidas, suprimimos la
grasa y demás, pero come de todo, con ensaladas, pero nada de pa-
tatas” (25 años)

“El tema del ape:to y el intento de comer a todas horas lo solu-
cionamos con fruta entre comidas” (25 años)

“Se come lo que le he puesto en plato y
no me pide nada más. Nunca he tenido que
esconder la comida; el problema es cuando
hay más platos, entonces come de todos y
rápido” 

“Con respecto a la alimentación, intento
aplicar el método Mon:gnac y una alimenta-
ción baja en calorías” (9 años)

“Ella come de todo, pero en pocas can:-
dades, no se les restringe ningún alimento.
Pienso que de esta manera no le hago sen:r
diferente, toda la familia comemos lo
mismo” (22 años)

“En la comida somos estrictos, desa yuna
un vaso de leche con cuatro galletas, a me-
diodía un plato de comida, ensalada y una
pieza de fruta, y para cenar lo mismo que
para desayunar; úl:mamente ha sus:tuido
las galletas por cereales” (7 años)

“La disciplina en la comida es lo que más nos ha servido, ella es
consciente de que come menos can:dad que los demás, su plato es
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llano y con la comida esparcida, lo sabe y no se queja. De-
terminados alimentos como pastelería, dulces, golosinas, no se
comen en mi casa, salvo excepciones que lo jus:fiquen y con una re-
ducción de comida posterior que ella acepta” (16 años)

“No solemos hacer dietas especiales, los productos que consumi-
mos son desnatados, integrales, bajos en grasa. No le lleno el plato
nunca, hace 5 comidas al día pero poca can:dad, sobretodo, a media
mañana y por la tarde. No :ene ningún acceso a la comida” (16 años)

“Cuando hay fiestas o comidas especiales, tengo la costumbre de
echarle en su plato una cosa de cada para que lo pruebe todo y así se
quede tranquila” (16 años)

“Tenemos trucos como usar platos pequeños para que los vea lle-
nos o, si es grande, extender la comida para que aparente estar lleno”
(10 años)

“Decidimos cerrar con llave cuando ya era grande y jamás hemos
hablado del tema. Me costó mucho tomar esa decisión porque no
me gustaba”

“Algunos domingos se va con sus amigas y le damos dos euros
para una manchada y media tostada, algunas veces se los gasta en
dulces y le dice a las amigas que no le hemos dado dinero, que la in-
viten. Nosotros no queremos hipotecar la autonomía de nuestra hija
por la comida” (18 años)

“El problema de la comida lo afrontamos muy bien en casa;
regular fuera, en un grupo pequeño; y fatal en, salidas o celebra-
ciones de gran grupo” (11 años)

“Lo peor que lleva es el habla, creo
que como pasa mucha hambre se come
las palabras” (18 años)

“Gracias a la primera reunión me en-
teré de la llave en la cocina, por fin des-
cansamos todos, pues desde pequeño
buscaba en el frigo; para él es una tran-
quilidad bárbara que esté la cocina ce-
rrada” (16 años)

“Una cocina abierta es una ansiedad
y angus:a constante para un Prader
Willi” 

“Hemos querido fomentar la con-
ciencia responsable en ella de lo que es
bueno o malo comer para su dieta. Y nos
hemos equivocado” (30 años)

“Hoy, el problema de la obesidad es
el más importante para ella y para nosotros” (30 años)

“Come cinco veces al día con una dieta muy estricta. Nos pide

Nutrición y peso
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que le cerremos la puerta de la cocina si nos vamos” (16
años)

A par:r de los dos o cuatro años, empieza uno de los principales
problemas que define a este síndrome y que representan una de las
fases más problemá:cas, tanto para la persona que cuida y la familia
como para el afectado/a. Los problemas relacionados con la alimen-
tación se agravan: es el momento en el que se despierta el ape:to
voraz. En la mayoría de los casos se producen alteraciones del com-
portamiento alimentario (hambre desmesurada que no queda saciada,
búsqueda obsesiva de alimentos), que unido al menor gasto de energía
que en ellos existen, hacen que aumenten enormemente de peso. 

A menos que la ingesta de alimentos se controle adecuada-
mente, iniciarán una ganancia de peso. Es indispensable el propó-
sito de controlar la ingesta de calorías desde temprana edad para
prevenir la obesidad y sus complicaciones, tales como diabetes o
problemas cardía  cos y respiratorios. Para ello, es recomendable una
dieta baja en calorías, pero con proporción normal de nutrientes.

Para controlar esta hiperfagia caracterís:ca del SPW es esencial
hacer a la persona afectada par;cipe del proceso de la comida que
van a tomar, bien en la elección de los productos, bien en la elabora-
ción, bien en el menú… Ahondaremos más en siguientes apartados.

Revisión de las calorías

En la alimentación, lo ideal es darles todo :po de productos, pero
intentando que no engorden. En esa búsqueda del equilibrio es esen-
cial tener en cuenta las calorías de los alimentos. A veces, podemos
olvidar que muchos de los productos que se venden como “light” sólo
presentan una diferencia con respecto a los demás: en lugar de llevar
azúcares, llevan edulcorantes, pero las calorías, los hidratos de car-
bono y las grasas están presentes en ellos en la misma can:dad. 

Hay que ser muy precavido y no dejarse llevar por mensajes :po:
“mantén la forma”, “en tu línea”, “99% libres de grasa”, a la vez que
hacérselo saber a ellos para que no se confundan. Tienen que ser ca-
paces de valorar con acierto cuánto les va a engordar lo que comen.

De hecho, hay alimentos que pueden indicar por la publicidad que
hacen perder peso, cuando no es así. Esto ocurre con alimentos como
los cereales “línea” de desayuno, con un valor calórico similar al de los
cereales simples.

Hay, además, otros :po de “engaños”, como muchos zumos
“light” que suelen llevar azúcares añadidos, por lo que pueden tener
la mismas calorías; igual ocurre con el chocolate “light”, pues sólo
cambia el azúcar por sacarina y :ene las mismas calorías. 

Puedes volverte loc@ buscando entre el sin&n de yogu-
res desnatados que existen, pero los que interesa encontrar son los
que menos calorías tengan, ya que hay desnatados que pueden tener
incluso más calorías que un yogurt normal. Hay que mirar la e:queta.

En ciertos productos no existe información nutricional del ali-
mento, lo que impide al consumidor comparar de un vistazo las gra-
sas, azúcares y calorías, y así conocer qué es lo que realmente
diferencia a este alimento :po “light” de su homólogo convencional.
Hay que estar atentos y saber elegir.

En resumen, lo que nos interesa cuando compremos los alimen-
tos son las calorías, los hidratos de carbono y las grasas que :enen.
Para saberlo, debemos mirar en las e:quetas de los productos que
vayamos a comprar las tres cosas y no guiarnos nunca por las e:que-
tas que ponen productos “light”. Conviene comparar la lista de ingre-
dientes y la composición nutricional (no sólo el aporte calórico), entre

las dis:ntas variedades de una misma marca para evitar sorpresas. 

Ojo al dato
Hay que diferenciar en las e7quetas de los ali-

mentos cuando los datos que nos dan se refieren al
peso (por ejemplo tantas Kcal por 100g) o por unidad
(este producto 7ene tantas calorías en total).

Calorías al día

Como sabemos, una dieta cuidada es imprescindible para per-
sonas afectadas con este síndrome. Como la alimentación debe ser
de una forma concreta durante toda su vida, lo mejor es hacerles
par;cipes de su problema y explicarles cuánto y qué es lo mejor
para ellos. Hay que presentarles el asunto sin tapujos pero bajo una
ac:tud posi:va: no es una dieta, sino una alimentación sana que, en
su caso, ha de contar con variables especiales como una can:dad
controlada y unas horas cerradas para comer.

Los niños que han perdido peso o simplemente quieren conser-
var su peso actual, deben ser mantenidos con una dieta de aproxi-
madamente un 60% de lo que requeriría un niño sin el síndrome de
la misma edad y sexo. La inges:ón de 10 a 11 kcal por cen;metros
de estatura es suficiente para mantener una ganancia de peso ade-
cuada para la edad (si están en etapas de desarrollo).

Ejemplo: Un niño/a de 6 años que mide 105 cm y con peso ade-
cuado necesitaría una dieta entre



105x 10 kcal/día = 1.050 kcal/día
105x 11 kcal/día= 1.155 kcal/día

La inges:ón de entre 8 y 9 kcal por cada cen;metro de talla
puede, muchas veces, producir pérdida (lenta) de peso. 

Ejemplo: El mismo niño/a, pero en una situación en la que ne-
cesitaría perder peso de forma lenta, pero constante, necesitaría
una dieta de

105x 8,8 kcal/día = 924 kcal/día

Ante las restricciones energé:cas es fácil poner en peligro la in-
ges:ón suficiente de ciertas vitaminas y minerales, que deberán
darse en forma de suplemen-
tos cuando la dieta sea inferior
a 1.200 kcal. También deberán
atenderse las necesidades de
calcio (siempre según la edad).

¿Cómo afronta la familia
la elección del menú diario? 

“En su dieta es primordial
no mezclar carbohidratos con
proteínas”

“El método Michael Mon-
:gnac es muy recomendable”

“La leche de soja frente a
la normal. Es muy baja en ca-
lorías y provoca menos mocos
en nuestros niños (sobre todo
de pequeños)”

“Los alimentos integrales no están recomendados para niños
menores de dos años, podrían provocar diarreas”

Las principales conclusiones a las que los padres llegan, tras
años de convivencia con el síndrome respecto a este especial y
eterno problema, pueden resumirse en los siguientes puntos:

1 Hay que ser estricto y poner unas normas claras y concisas
que se deben cumplir siempre.

2 Tanto las personas afectadas como los familiares deben esta-
blecer y respetar que si se hace un extra en la comida, habrá res-
tringir posteriormente algo de su dieta normal.

3 Es importan;simo no premiar ni cas:gar con la comida
nunca, a pesar de que parezca dar frutos a corto plazo. Este
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punto es esencial y aunque la experiencia demuestra que
algunos padres u:lizan lo que consideran “un truquillo”, los profe-
sionales aseguran que es nega:vo y cualquier amenaza/premio
que se otorgue alrededor de la comida crea ansiedad al afectado y
repercute, a la larga, en un riesgo añadido a sus posibles pérdidas
de control, entre otros problemas. 

4 Es importante no mezclar el asunto de la “confianza” en ellos
sobre “coger” comida. Controlar sus insistentes impulsos no les re-
sulta nada sencillo y es mucho más complejo que una simple cues-
:ón de confianza.

5 Conforme crecen se hace más necesario valorar y replantear -
se el dilema entre el riesgo de buscar un autocontrol (y que en ese

camino cojan kilos) y que dis-
fruten de su autonomía (in-
cluso de la autonomía de la
familia). Esa disyun:va se pre-
sentará muchas veces en su
vida. Sobre todo, en cues:o-
nes que impliquen salir de
casa.

6 Aunque los padres sean
siempre los que dicen que no,
es fundamental no bajar la
guardia en este aspecto, pues
ellos conseguirán excepciones
del resto de personas cerca-
nas a ellos.

7 No hay que olvidar nunca
que cada persona es única,
más aún en lo que respecta a
la ansiedad por la comida, y lo

importante es tener las normas e ideas claras. Aunque cada uno lo
lleve de dis:nta manera, lo fundamental es controlar la ingesta y
ayudarles en el autocontrol.

¿Acceso a la comida?

“La cocina cerrada quita ansiedad a nuestros hij@s”
“Lo prohibido nos llama más la atención”
“En la información que hemos barajado en la asociación hemos

podido ver que hay personas que son capaces de controlar esa an-
siedad (quizás estén menos afectados en esa faceta) y otras que son
incapaces”

“Hemos visto afectados que se han comido la comida de sus
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mascotas, que se han comido el bocadillo del compañero
de clase, el pastel que han :rado a la papelera. Pero, también están
los que nunca han cogido nada de comida y en sus hogares la cocina
no está cerrada”

“Si desde que nacen ven la cocina cerrada no les supone ningún
trauma; en cambio, es más traumá:co cerrar cuando ya se dan
cuenta. Igual ocurre con alimentos que no deben comer. Si lo hacen
desde que nacen, es infinitamente más sencillo para ellos”

“Al igual que intentamos educarlos en que controlen su dieta,
podemos intentar concienciarlos de que no cojan comida”

Las expuestas anteriormente son algunas de las conclusiones de
padres experimentados que pueden ayudar a reflexionar y a decan-
tarse por una u otra opción. En cualquier caso, hay que ser coherente
con la determinación que se tome.

El eterno debate en las familias andaluzas que conviven con una
persona con SPW sobre la necesidad y/o conveniencia de restringir
o no el acceso a la comida deja más incógnitas que respuestas hasta
ahora. Mientras que una gran mayoría opta por cerrar con llave cual-
quier acceso a los alimentos para la tranquilidad de todos, otros ase-
guran que es necesario dejar parte o la totalidad de la comida
accesible para, bajo una extrema vigilancia y tutoría, ayudarles a ob-
tener autocontrol. En cada caso, los resultados serán diferentes, al
tomar la decisión también se elije el riesgo que se asume, los éxitos
que se pueden lograr...

Es importante tener muy en cuenta en este apartado el nuevo
concepto de Seguridad de la Comida que analizaremos en profundi-
dad más adelante. Éste incluye algunas medidas &sicas de seguridad
(candados, cerraduras, no disponibilidad de dinero o comida), y se-
guridad emocional (expresada por mantenimiento de conceptos y
límites claros, sin lugar a dudas o expecta:vas de modificaciones).

En resumen, se basa en el manejo de las expecta:vas
y el resultado, según sus creadoras, es una mejora tanto en la dieta
como en el comportamiento. Hay que acabar con las dudas alrede-
dor de la comida, con las oportunidades y con las desilusiones.

Como ya se ha dicho en varias ocasiones, los niños/as
con SPW crecen y se desarrollan de manera diferente. Suelen tener
una disminución en la secreción de la Hormona del Crecimiento
(GH), con una composición de la grasa corporal anormal y una dimi-
nución del gasto de energía. Como describe el jefe de Servicios de
Pediatría del Hospital Ramón y Cajal de Madrid, el doctor Rafael
Yturriaga, entre las caracterís:cas principales del síndrome está la
baja estatura y aún en los que no están obesos (se empieza a engor-
dar principalmente a par:r de los 4 años), hay más masa grasa que
magra, es decir, que músculos. Es aquí donde entra en juego el tra-
tamiento con GH que, no sólo les hace crecer a tallas más estánda-
res, sino que además, les ayuda a desarrollar esa masa magra en
detrimento de la grasa y ayuda a la correcta composición del
cuerpo. Además, puede mejorar, en consecuencia, la capacidad de
la musculatura respiratoria y la ac:vidad.

Las inves:gaciones apuntan a que es la parte del cerebro lla-
mada hipotálamo la principal causante de las deficiencias de creci-
miento. El sistema endocrino está formado por todas las glándulas
que producen y secretan hormonas en el torrente sanguíneo. Justo
debajo del hipotálamo, y directamente relacionado con él, se en-
cuentra la glándula hipófisis. Llamada “glándula jefe”, porque recibe
mensajes del hipotálamo y los dirige a otras glándulas endocrinas,
la hipófisis fabrica y libera muchas hormonas. Entre ellas se encuen-
tra la GH y las hormonas para el desarrollo sexual y el sistema repro-
duc:vo. Es este proceso el que en afectado/as por el SPW no :ene
un funcionamiento del todo correcto.

La Hormona del crecimiento GH 

El tratamiento con GH consiste en proporcionar al cuerpo una
hormona de crecimiento sinté:ca para reemplazar el fallo de pro-
ducción de la glándula hipófisis. Debe administrarse por inyección,
porque es una hormona proteica que sería destruida mediante la di-
ges:ón si se tomara por la boca. La mayoría de los problemas rela-
cionados con el crecimiento pueden ser corregidos, al menos
parcialmente, si el tratamiento con GH es iniciado con la suficiente
pron:tud. Según añade el doctor Yturriaga, la eficacia es prác:ca-

mente total, tanto en el crecimiento y la adaptación morfológica,

Cualquier problema de salud propio del síndrome puede
verse agravado por el sobrepeso, así que hay que tener es-
pecial cuidado cuando “cojan” kilos y revisar cualquier mo-
les:a o posibles complicaciones. Siempre hay que tratar de
que adelgacen. 

Tratamiento con la Hormona del Crecimiento

RAFAEL YTURRIAGA
Jefe de Servicios de Pediatría del
Hospital Ramón y Cajal de Madrid



siempre y cuando se consiga mantener una dieta y la rea-
lización ejercicios a diario.

El medicamento está aprobado por la administración sanitaria
actual, que también lo financia. Mien-
tras que en Estados Unidos sólo está
aprobado para patologías de creci-
miento, en Europa se incluye, además,
el tratamiento para la modificación de
la composición corporal. Ambas razones
son obje:vos principales de las perso-
nas con SPW.

El especialista Yturriaga explica los
principales criterios de inclusión para
poder administrar a una persona con
SPW el tratamiento con esta hor-
mona:

- Que tengan el SPW, un resul-
tado de una analí:ca y prueba de
gené:ca molecular.

-  Que se realice una posilom-
nogra&a para problemas respira-
torios o apneas del sueño.

- Que se lleve a cabo una ra-
diogra&a de la columna vertebral
que descarte una alteración de
curvatura de la espalda, principalmente escoliosis.

- Relacionado con los úl:mos dos casos está la obesidad mór-
bida, ante la que no se recomienda el tratamiento (hablaríamos de
un 150% más del peso recomendado). En este caso, para poder ini-
ciarlo sería necesario que adelgazaran.

- Que tenga más de 2 ó 3 años.

La obtención de los resultados más drás:cos se produce durante
el primer año de tratamiento. Comparemos los beneficios y los po-
sibles efectos secundarios:

- Aumenta la velocidad del crecimiento. Crecen en talla a
más del doble de velocidad que antes del tratamiento. 

- Aumento del tamaño de manos y pies. También puede
aparecer una hinchazón en ambas partes, debido al aumento de lí-
quido. Puede desaparecer por sí solo o necesitar de una reducción
de la dosis para resolverlo.

- Reducción de la masa grasa. Un estudio llegó a demostrar
una reducción del 25% en el tejido adiposo, mientras los otros mos-
traron un disminución ligeramente menor. A pesar de las mejorías
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con el tratamiento de GH, los niveles de grasa permane-
cen, de algún modo, más alto de lo normal. 

- Aumento del desarrollo muscular. Como ocurre en la an-
terior, el crecimiento muscular no alcanza niveles normales, aunque

mejora muy significa:va-
mente. En el otro lado de
moneda, están las jaquecas,
uno de los posibles efectos
secundarios del tratamiento,
probablemente debido a la
presión del líquido extracelu-
lar en el cuerpo. Algunas
veces, han remi:do por sí
solas, pero en algunos casos
ha sido necesario bajar la
dosis del niño e ir aumentán-
dola paula:namente. En
raras ocasiones pueden ser
severas y puede ser necesa-
rio suspender el tratamiento,
para empezar con dosis más
bajas e ir aumentando gra-
dualmente. Así se evita este
problema.

- Mejoría de la fun-
ción respiratoria. Es una consecuencia del aumento de fuerza en los
músculos respiratorios. Pero, como bien se sabe, en el SPW hay un
riesgo de episodios de apnea del sueño y se han observado algunos
episodios fatales bajo tratamiento con GH. Una opción que actual-
mente no está demostrada es que la GH pueda incrementar el cre-
cimiento de tejido linfoideo en las vías respiratorias y, por tanto,
empeorar problemas ya existentes como puede ser la hiperven:la-
ción o apnea. Puede ser ú:l la inspección de las vías respiratorias
altas por un especialista, antes y durante el tratamiento; especial-
mente, en casos en los que se ronque, cuando aumente el tamaño
de las amígdalas o cuando se sospeche de una infección, aún sin
fiebre. Se recomienda realizar un estudio del sueño antes del trata-
miento con amigdalectomía para las hiperplasias más graves.

- Mejoría en la ac:vidad &sica debido al aumento en la
fuerza muscular y respiratoria. En contraposición se han detectado
varios :pos de dolores musculares y ar:culares. Habitualmente,
estos dolores desaparecen en unos meses. 

- Incremento en el gasto enérgico en reposo, es decir, en el
nivel de calorías que el cuerpo quema estando “parado”. 
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- Aumento en la densidad mineral ósea. Sólo ha sido
comprobado por un estudio, tras un año de tratamiento. En este sen-
:do, existe un riesgo al que hay que conceder especial atención du-
rante todo el tratamiento: la escoliosis. La desviación de la columna
es común en el SPW por la debilidad de los músculos vertebrales. La
aceleración del crecimiento puede provocar un empeoramiento de
la escoliosis. 

- Según un estudio realizado en Es-
tados Unidos, las consecuencias del
 tratamiento con la hormona del creci-
miento podrían tener algún :po de
efecto posi:vo sobre posibles depresio-
nes, comportamientos obsesivo-com-
pulsivos y la irritabilidad caracterís:cas
del SPW.

Como ya hemos visto, el trata-
miento con GH normaliza la altura, in-
crementa la masa magra y reduce el
porcentaje de grasa corporal tras un
año de tratamiento. Al cabo de dos
años, los datos muestran que la acu-
mulación de grasa se retrasa y reduce,
pero hay que recordar que no la pre-
viene. Por tanto, las personas presen-
tan una morfología más es:lizada, existe una alteración de la
composición corporal, por lo que se hace más sencillo, de al-
guna manera, controlar el peso. Pero existe un riesgo importante
ante este enorme beneficio: puede perderse la exigencia de contro-
lar la comida. Sigue siendo necesaria la dieta y el ejercicio. Más ade-
lante profundizaremos en este punto.

Otros efectos secundarios a tener en cuenta

* Algunos pacientes han desarrollado una diabetes mellitus :po
2, a la cual son proclives, durante el tratamiento con GH, por lo que
debe vigilarse. Es una especie de alteración en la tolerancia de la
glucosa. En estos casos, esto ocurre después de un significa:vo au-
mento de peso y la diabetes desaparece en cuanto se interrumpe el
tratamiento.

* Disminución en los niveles de la hormona :roidea (:roxina), lo
que requeriría una sus:tución oral de esta hormona. Por otro lado,
la elongación de la barbilla, también descrita como “cara larga”,
puede provocar cambios en la mandíbula, por lo que puede afectar

al alineamiento dental y requerir tratamiento ortodóncico. 
* En los varones, la hormona del desarrollo puede provocar

agresividad.
* Deslizamiento capital de la epífisis femoral, es decir, una lesión

parecida a una fractura en el extremo del hueso del muslo (fémur).
Esta lesión ocurre muy raramente y la obesidad parece poner al in-
dividuo en mayor riesgo. Los síntomas del problema incluyen dolor

y rigidez en la cadera, además de co-
jera. 

* Crecimiento de tumores/cáncer.
Cuando se es:mula el crecimiento,
también pueden responder a él tumo-
res ac:vos o malignos. Si un niño :ene
un tumor o cáncer ac:vos, la terapia
con la hormona no está indicada. No
hay evidencias de que la GH provoque
cáncer.

* Gigan:smo/acromegalia. Es el tér-
mino u:lizado para un crecimiento ex-
tremo de la Hormona del Crecimiento
en el cuerpo. Una extra disfunción cau-
sada por un tumor en la glándula hipó-
fisis. Es un riesgo para cualquiera que
reciba este tratamiento, pero las radio-
gra&as periódicas de la edad ósea evi-
tan esta posibilidad.

Según nos explica el doctor Yturriaga, las principales razones
para suspender el tratamiento con la hormona del crecimiento son:

- Que la escoliosis alcance los 20 grados. La razón más frecuente
por las que se ha tenido que suspender en alguna ocasión el trata-
miento es una llama:va alteración de la curvatura de la columna
vertebral, porque con el tratamiento las personas con SPW crecen
muy rápido, “una barbaridad”. Y los músculos de la columna no :e-
nen esa fuerza necesaria para soportar el peso.

-  Que el niño con SPW haya llegado ya a la talla adulta, a la edad
ósea adulta, o que no tenga un crecimiento de dos cen;metros año.

- Cuando los padres lo deciden porque consideran que el niño ya
está suficientemente alto. En ocasiones, este caso se da porque la
persona afectada (principalmente varones) presenta problemas de
comportamiento, a veces con agresividad, y los padres deciden que
no es recomendable que crezcan más.

Puntos en estudio:
- Se han producido en los úl:mos años varias muertes por cua-



dros respiratorios en niños en los primeros meses de tra-
tamiento con GH.

- Hay un incremento del desarrollo lingüís:co y cogni:vo con el
tratamiento de la GH.

En personas adultas

El escaso número de personas estudiadas en la actualidad y el
corto :empo de seguimiento de los estudios realizados hace di&cil
sacar conclusiones sobre la necesidad o u:lidad del tratamiento con
la hormona del crecimiento en personas adultas.

En España, hay un protocolo unificado de u:lización de la hor-
mona del crecimiento en pacientes adultos deficitarios de GH, pu-
blicado en 2003. No se contempla el tratamiento con GH en el
síndrome de Prader Willi. 

Según explica, por su parte, el doctor Yturriaga, actualmente hay
casos de adultos en ensayos clínicos. Se plantean a par:r de la pre-
misa de que se puede mejorar la composición corporal cuando han
llegado a la talla adulta. La GH puede aún reportarle beneficios.

Al llegar a la edad adulta, vuelve a estar más presente esa masa
grasa en detrimento de la parte de la magra obtenida, por lo que se
agravan los posibles problemas de obesidad derivados del sín-
drome. Es ahí donde está el actual estudio observacional (varios en
España y al menos un caso en Andalucía), en el que se controlan
unos parámetros básicos, estudios necesarios sobre el individuo,
para saber si aún se puede suministrar la hormona y si realmente
:ene efectos posi:vos (y no nega:vos). Eso sí, en bajas dosis.
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Los principales problemas de comportamiento asociados al
SPW son:

- Arranques temperamentales (comúnmente conocidos como
pataletas o rabietas)

- Búsqueda de comida y/o coger a escondidas.
- Cabezonería y resistencia al cambio, tendencia a la discusión.
- Perseverancia, preguntar la misma cues:ón y volver al mismo

tema una y otra vez.
- Comportamiento compulsivo e insistencia en la ru:na.
- Búsqueda de atención y comportamiento manipulador.
- Rascado de piel.
- Men:r y echar la culpa a otros.
- Dificultades de comportamiento asociadas a problemas de

salud mental.

Volvemos a recordar que este síndrome se presenta de diferente
forma y en diferente grado en cada persona, lo cual también implica
los problemas de comportamiento. Como ya hemos dicho, en un
individuo pueden o no aparecer y lo harán en uno u otro grado.
Además, en cada etapa de su vida pueden o no estar presentes.

En cualquier caso, estos problemas de comportamiento depen-
den de dos variables principales: el propio individuo (y su falta de
desarrollo emocional) y los factores externos. 

Resaltamos, en un principio, que el grado de discapacidad mayor
o menor en el aprendizaje no :ene relación con los problemas de
comportamiento.

Las técnicas para mejorar el comportamiento no están forzosa-
mente relacionadas con una edad, sino que cuanto mejor conozca-
mos a la personas, mejor sabremos cómo y cuándo aplicarlas. Aún
así, haremos un apartado independiente en el que profundizaremos
en determinados puntos que se hacen especiales o dis:ntos cuando
la persona con SPW alcanza la adolescencia y la edad adulta.

Factores que influyen en el comportamiento 

Como en cualquier otro problema de comportamiento, no sólo
en el SPW, hay muchos factores implicados. Pueden incluirse las in-
fluencias sociales y culturales, así como las ac:tudes de las madres,
padres y las personas cuidadoras y los profesores/as. También hay
factores genéricos que, como a todos los hij@s, influyen a los PW.
Más excepcionalmente, pueden ser el resultado de problemas de
salud mental como una depresión. Sin embargo, sí que hay ciertos
elementos que provienen directamente de los efectos del Sín-

Conducta

“La rabieta no se soluciona cuando llega. Hay que pasarla. Pero
es importante que no consigan lo que querían, ser disciplinados”

“Hay que estar alerta todo el :empo, conocer a la persona y
tener tacto. Mucha sensibilidad, conocerla bien y estar pendiente
de ella”

“Si razonamos durante mucho rato, la cosa puede empeorarse
más”

“Razonar con ella es imposible. Hay que acabar diciendo: por-
que lo digo yo”

“Enfrentarse, gritar no da resultado; la calma y hablarle despacio
a veces sí da resultado; si no, hay que dejar que se le pase”

“Niega las rabietas cuando se tranquiliza”
“Si la dejas en unos 15 minutos vuelve a la normalidad”
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drome Prader Willi y es bueno que se tengan en cuenta
para entender y mejorar el comportamiento.

Factores asociados al síndrome

Por lo que sabemos del SPW, nuevamente los efectos provienen
de algún :po de disfunción o desequilibrio químico entorno al hipo-
tálamo, en el cerebro. Aunque se han hecho progresos respecto a
posibles medicamentos que pueden ayudar en ciertos aspectos de
este desequilibrio, aún queda mucho por aprender, y no hay nada
“mágico” para ningún aspecto del comportamiento de las personas
afectadas por este síndrome.

En cualquier caso, es importante tener en la cabeza que ciertas fa-
cetas del comportamiento de los PW :enen un relación directa con
trastorno &sicos del cerebro, y no ocurren porque el niño o el adulto
esté siendo “consen:do”, “malo”, “di&cil”. 

Estos trastornos &sicos, inherentes al síndrome, pueden dar como
consecuencia los siguientes problemas que condicionarán su com-
portamiento:

- Sen:miento de hambre, incluso justo después de comer; y, por
tanto, necesidad de buscar comida.

- Capacidades sociales inmaduras.
- Retraso del desarrollo emocional.
- Retraso en la pubertad y conciencia de inmadurez sexual.
- Letargo, somnolencia y problemas en el sueño.
- Alto umbral del dolor (dificultad para sen:r el dolor).
- Termostato corporal pobre (habilidad para mantener la tempe-

ratura del cuerpo bien).

Muchos individuos también :enen discapacidades emocionales y
de conocimientos específicas que pueden tener su impacto en el
comportamiento. Pueden hacerse evidentes incluso en aquellas fun-
ciones en las que presentan un nivel intelectual rela:vamente alto.
Estas dificultades que presentan pueden “empeorar” su comporta-
miento, por lo que hay que tenerlas presentes para entenderles, co-
municarnos y ayudarles, adaptándonos a su verdadero nivel. Pueden
ser:

- Dificultades en procesar la información hablada, con gran ca-
pacidad para entender las indicaciones visuales. En otras palabras,
es posi:vo mostrar a la personas cómo hacer algo o cómo queremos
que lo hagan con fotos, signos o acciones, mejor que explicándolo.

- Desórdenes en el discurso y el lenguaje que pueden resultar
frustrantes tanto para el individuo con PW como para el que escu-
cha. Es una de las caracterís:cas que más varía de una persona a

otra.
- Dificultades con la memoria a corto plazo. Pueden olvidar, por

ejemplo, algo que aprendieron hace unos días nada más o incluso
hace unos minutos u horas, pero recordarán cosas importantes, como
viajes y celebraciones, que ocurrieron hace :empo con detalle.

- Un modo de pensar rígido, en términos de “blanco o negro”, lo
que hace que para ellos las áreas grises sean “no lo sé”, y los concep-
tos abstractos les resulten di&ciles de comprender. 

- Dificultades para entender el :empo y los números, el dinero y
el cambio.

- Dificultades para apreciar que lo que ocurre en una situación
puede o no puede pasar en otra. Esto significa que una vez que apren-
den un hecho, es di&cil “desaprenderlo” (es más problemá:co si el
“hecho” en cues:ón demuestra que algo estaba mal) o para apreciar
que alguna relación causa-efecto, aprendida con anterioridad, no se
aplica siempre.

- Al:bajos en el ánimo-humor, cambiando de la felicidad a la ira
o la tristeza en un periodo de :empo muy corto, algunas veces pro-
vocados por eventos rela:vamente triviales.

Factores externos

Hay una serie de factores que pueden empeorar este comporta-
miento que provienen de fuera, es decir, son factores externos. Entre
ellos los más importantes están:

- Grandes cambios en la ru:na diaria o factores ambientales.
- Cambios en la dieta o la comida ru:naria.
- Conflictos de opinión entre otras personas cercanas a los PW.
- Hechos inesperados o alteraciones.
- Incremento del estrés diario como acoso, sufrimiento, cambio de

residencia, de escuela...
Hay otros que ocurren en el día a día, hechos menores que tam-

bién pueden afectar a su comportamiento. Ejemplos:
- Proximidad a las horas de las comidas.
- Cansancio.
- Cambios menores en la ru:na.
- Cambios en el lugar o en la temperatura.
- Burlas leves.
- Ser incapaz de hacer algo “a su manera”.

Factores externos asociados a otras personas

Las ac:tudes de otros también son importantes. Algunas que pue-
den tener un efecto nega:vo en el comportamiento del PW son:



- Ac:tudes o tonos de voz agresivos.
- Enfoques polémicos.
- Ser excesivamente simpá:cos.
- Muestra de desagrado hacia la persona.
- No hablar a la persona directamente.
- Hablar demasiado a la persona.
- Tener un conflicto con otro madre, padre, cuidador, familiar o

que ambos le den órdenes dis:ntas.
- Decir “No” como única forma de intentar que una persona deje

de hacer algo.

Aquellas que pueden tener un efecto posi:vo:
- Ac:tudes firmes pero cariñosas y de respeto.
- Habilidad para mantener el sen:do del humor, y para ver y ex-

plotar el lado diver:do de la situación.
- Habilidad para dar directrices claras y límites precisos, y ser ca-

paces de mantenerlos.
- Mantener contactos sociales con la persona.
- Resaltar el lado posi:vo de la persona con SPW.
- Decir “así sí” como forma de mostrar a la persona cómo hacer

las cosas de forma correcta (por ejemplo: en vez de decir “no dejes
la puerta abierta” decir, “por favor, cierra la puerta”).
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Cómo ayudarles a mejorar su comportamiento

El doctor Jáuregi aborda en una interesante reflexión la dificul-
tad de afrontar estas complicaciones y otras derivadas también del
síndrome, como las conductuales. El intento por saber si en este as-
pecto existe un margen de éxito gracias a la educación está aún a
debate. En sus palabras:

“Todos nuestros comportamien-
tos :enen una base fisiológica y una
modulación por el aprendizaje y por
la asimilación de las pautas cultura-
les de nuestro entorno. Se puede de-
ba:r sobre la carga de unos y otros
factores en determinada conducta o
en algunos individuos concretos,
pero de ahí no podemos concluir si
es educable o no. 

Las personas con SPW presentan
una notoria incapacidad para con-
trolar algunas conductas poniendo
así en peligro su salud y su adapta-
ción social.

La experiencia nos dice que los
esfuerzos educa:vos, por intensos y
bien orientados que sean, fracasan
en el intento de resolver el problema y bastantes veces pueden
tener efectos secundarios perniciosos, tanto por el incremento de
tensión psíquica en los afectados, como por el sen:miento de culpa
y frustración que genera en los padres, madres o educadores. 

Pongamos el caso del trastorno de conducta que afecta a la
prác:ca totalidad de las personas con SPW: la hiperfagia, la impo-
sibilidad de controlar la ingesta de comida. Hasta hoy, ninguna me-
dida educa:va, farmacológica o de otro :po ha demostrado ser
eficaz. Podemos conseguir una conducta adaptada en un contexto
concreto, bien regulado, pero eso no indica necesariamente que la
persona haya adquirido la capacidad autónoma de controlar su in-
gesta. Estaríamos más cerca de un “amaestramiento” que de una
verdadera educación que permita al sujeto valerse de lo aprendido
en cualquier contexto, con flexibilidad y per:nencia. 

Por eso, algunos padres, madres y educadores se desesperan
cuando creen que han conseguido superar el problema y luego :e-
nen que enfrentarse a una recaída. Creo que es importante que los
esfuerzos, que son muchos, estén dirigidos a obtener metas alcan-
zables y sepamos reconocer los límites.

Según subraya el experto Jauregi, la comunica-
ción también es primordial para abordar el tema del
comportamiento de los PW. A veces, pueden surgir
problemas simplemente porque no ha entendido en
su totalidad la información que se les ha dado. Si en-
cima, tienen problemas adicionales con la memoria
a corto plazo, algunas partes de una frase compleja
pueden estar perdidas. 

Cualquier información que se les dé necesita ser
descompuesta en pequeñas frases para permitir que
entiendan completamente lo que le estamos di-
ciendo. Incluso si la habilidad intelectual es relativa-
mente alta, aún así, puede ocurrirles. También,
aquéllos con esa gran actividad intelectual pueden
ser incapaces de usar su conocimiento con efectivi-
dad en situaciones educativas, sociales o de trabajo,
debido a la inmadurez social y de sus capacidades
emocionales.
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Cuando la intervención educa:va fracasa hay que ac-
tuar sobre el entorno, haciendo que éste sea de tal modo que pre-
venga los problemas. Si la persona con SPW vive en un medio en el
que sabe con toda seguridad que el acceso a la comida es imposible,
la obsesión desaparece, las tensiones producidas por el control de
la alimentación se relajan y no hay ganancia de peso. El problema es
cómo crear un entorno de esas caracterís:cas que sea compa:ble
con la vida familiar, escolar o social. 

Respecto de otras conductas que pueden ser problemá:cas
como los hurtos, men:ras, escarificaciones, etc., se puede decir otro
tanto. Las respuestas educa:vas clásicas, basadas en el premio y el
cas:go, no funcionan y resultan contraproducentes, pues sólo sirven
para incrementar el malestar psicológico y pueden dar lugar en al-
gunas personas a expresiones violentas. La prevención basada en
un análisis de las circunstancias que desencadenan la aparición de
esas conductas es la vía más eficaz”.

Estrategias para cada caso

Para ayudar a las personas con SPW a mejorar su comporta-
miento, analizaremos algunas recomendaciones, sin perder de vista
lo dicho hasta ahora y teniendo en cuenta que no siempre funcio-
narán, ni lo harán en la misma medida con unas personas que con
otras. Aparte, recuerda que normalmente es necesario ir siempre
“un paso por delante”.

Algunos comportamientos se refuerzan si el resultado es que
esa persona consigue lo que quiere. De hecho, una persona puede
“actuar” en un ambiente donde sabe que su ac:tud será “recom-
pensada” por otros que “entrarán”, pero no exhibirá esa misma ac-
:tud en un ambiente dis:nto donde otros se man:enen firmes.

Muchos han notado que las personas con SPW experimentan
verdaderos remordimientos después de una “pataleta” en su com-
portamiento, y están realmente arrepen:das de lo que ocurrió,

pero eso no parece prevenirlas de hacerlo otra vez.

1. Arranques emocionales (pataletas)

Algunas veces descritas como “pataletas”, “ira” o “rabietas”
están probablemente unidas a su inmadurez en el desarrollo emo-
cional, y comparten muchas similitudes con el :po de pataletas que
:enen la mayoría de niños de unos cinco años. Igual que hay pe-
queños que son más tendentes a las pataletas que otros, en las

personas con SPW también varía considerablemente el
:po y grado de sus pataletas. Resulta di&cil apuntar el porqué de
estas variaciones, pero puede ser una mezcla de todas las influen-
cias mencionadas con anterioridad. En cada individuo, las variacio-
nes dependen y pueden acrecentarse o disminuir dependiendo de
circunstancias externas. Los años entre 12 y 25 pueden ser par:cu-
larmente di&ciles.

Estos arranques emocionales pueden manifestarse en alguna
de las siguientes formas, de leve a severa:

• Chillar.
• Insultar.
• Tirar cosas.
• Herirse a ellos mismos.
• Ser agresivo en incluso violento con otras personas.
• Llorar, más a menudo al final de las pataletas

A veces, es di&cil encontrar la razón de las rabietas, pero los más
comunes de los “desencadenantes” están citados a con:nuación
(de nuevo pueden variar considerablemente en función de cada in-
dividuo):

• Que se le niegue comida.
• Ser incapaces de hacer algo a su manera (no sólo sobre

comida).
• Un cambio de ru:na.
• Alguien que usa sus posesiones.
• Búsqueda de atención.
• Cansancio.
• Confusión o malentendidos.
• Burlas (meterse con ellos).

Hay muchas técnicas que pueden intentarse para ayudarles a
manejar sus pataletas. El conocimiento de la persona y cómo le
afecta cada cosa es, en cualquiera de ellas, esencial. De todas for-
mas, vamos a analizar en varios apartados pasos aislados que influ-
yen y determinan esos arranques emocionales. 

Siempre el obje:vo es ayudar a los padres y madres a evitarlas
y buscar estrategias para que las personas con SPW sean conscien-
tes de ellas y puedan tener más autocontrol.

a) Manejar el ambiente

Muchas pataletas potenciales pueden evitarse consiguiendo el
ambiente adecuado para adaptarse a las necesidades de cada
uno/a. Por ejemplo:

Principales problemas de conducta



• Un día planificado, con plenas advertencias por adelan-
tado de cambios que están planeados. 

• Relajando las tareas o las expecta:vas. Por ejemplo, no es-
perar que la persona esté lista en cinco minutos si normalmente re-
quiere 20; hay que darle avisos, por ejemplo una “cuenta atrás”,
recordándole que le quedan 10 ó 5 minutos. Esto es par:cularmente
importante para aquellos que :enen un nivel intelectual más alto,
que pueden estar expuestos a mayor presión, porque se espera más
de ellos. Incluimos aquí los lugares de trabajo o las tareas educa:vas.

• Si a la persona en cues:ón le resulta complicado estar
cerca de comida, (la mayoría, pero no todos), hay que quitar la co-
mida de su vista, no permi:r que otros coman delante de ellos y, si
es necesario, cerrar la cocina con llave.

• Asegurarse de que todos los que están con el/la PW :enen
el mismo mensaje de lo que se espera de su comportamiento. In-
cluidos los afectados/as.

• Poner notas y fotogra&as en las que se le recuerde que
“mantenga la calma” en posibles cosas que pasen a lo largo del día.

• Ayudarles a aprender técnicas para relajarse o autocon-
trolarse y mantener la calma, como respirar profundamente, escu-
char música, usar pelotas an:estrés.

• Puede resultar ú:l escribir una lista de cosas que los pa-
dres, madres o cuidadores sepan que le provoca pataletas, y buscar
formas de minimizarlas o evitarlas.

• Tal vez sirva discu:r por adelantado qué situaciones le re-
sulta di&ciles de sobrellevar y hablar con el o ella de cómo afrontarlas.

b) Buscar los signos de una pataleta inminente

La mayoría de padres y cuidadores que están en contacto con-
:nuo con el individuo con SPW reconocerán signos de agitación en
aumento, que varían de una persona a otra (a veces, pueden ser
tan pequeños como un misnúsculo :c nervioso en la boca, o dimi-
nutas lágrimas que caen por sus mejillas). Es momento de intentar
“acabar con” la pataleta antes de que empiece:

• Distraer su atención del objeto o situación haciendo o di-
ciendo algo inesperado (y preferiblemente diver:do), o hablar de
cualquier otro tema que sepas que le interesa.

• Alabar a la persona sobre algo que ha hecho o recordarle
lo bien que pudo afrontar otra situación similar con anterioridad.

• Sugerirle ir a un lugar más tranquilo durante unos minutos
para escuchar música tranquila o ayudarle con alguna técnica de re-
lajación, (especialmente, si el factor que sospechas es el cansancio).
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• No “remover” la situación, ni poner ideas en su cabeza di-
ciendo cosas del :po “no te pongas ahora a chillar”, o “deja de ac-
tuar como un niño pequeño”. Es mejor no decir nada o buscar una
ac:tud de no-confrontación.

• Mantener la calma y tratar de ser flexible. Si es posible,
trae a otra persona para que te reemplace.

• No empezar una discusión y hablar lo menos posible de la
situación que ha provocado el “tambaleo”.

c) Manejar una pataleta

A veces, incluso cuando todos los esfuerzos se han hecho para
prevenir la pataleta, ésta puede producirse. Es un verdadero caso de
“sobrellevar la tormenta” y, una vez que acabe, volver a la norma-
lidad. Las pataletas en los niños son normalmente fáciles de llevar,
pero en los adolescentes y los adultos, hay complicaciones añadi-
das. Existe una posibilidad de que aquéllos cuyas pataletas se han
manejado bien durante la niñez sean menos tendentes a tener pa-
taletas cuando son adultos (aunque no hay estudios que así lo prue-
ben).

Las pataletas pueden variar de gritos con:nuados y agitados
(desde los 10 minutos a las 2 horas), hasta, en una minoría, compor-
tamiento agresivo y violento. No hay respuestas rápidas y sencillas
para manejar la pataleta, pero las siguientes técnicas pueden ayudar
a aliviar la situación:

• Cambia a la persona del lugar en el que sucedió o pídele a
todo el público que esté presente que se marche (no siempre es po-
sible).

• Haz lo que puedas por que la situación sea segura para
todos los que estáis cerca.

• Mantén la calma, habla con suavidad y lo menos posible.
• Si puedes, introduce a alguien más para que con:núe si

tú eres el objeto de la pataleta.
• No intentes razonar o argumentar con la persona, incluso

si está completamente equivocada.
• No cedas a sus demandas.
• En casos de violencia o agresividad, si hay posibilidad de

que se hiera o hiera a otros, puede ser necesario pedir ayuda pro-
fesional.

d) Después de una pataleta

Iden:ficar la causa de la pataleta puede determinar cómo ma-
nejar las posteriores. Esencialmente, hay dos :pos. 
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En primer lugar, la causa está en la propia persona. La
pataleta llega porque no ha conseguido algo a su manera, quiere
desviar la atención de algo que ha hecho mal o que no ha hecho o
busca llamar la atención. Una vez que se haya calmado, es posible
hablarles sobre las expecta:vas que tendremos de su comporta-
miento.

La segunda causa es que algo externo le haya alterado: un cambio
imprevisto en la ru:na, burlas o acoso, o una decepción. De nuevo, el
apoyo es principal para ayudarle a que en el futuro este :po de casos
no deriven en una pataleta, pero tal vez en una forma más “simpá-
:ca”, simplemente como si tratáramos de consolar a alguien que ha

perdido el control de la situación.

Vamos a detenernos en la opinión que ofrece la psicó-
loga Laura Rosell de lo dicho hasta ahora sobre las “rabietas”.

Las rabietas son comunes a todos los afectados, porque las ra-
bietas son comunes en todos los niños/as y cuando hablamos de

personas más mayores, ya no
serán Rabietas sino Trastorno Ne-
ga:vista Desafiante.   

Muchas Rabietas son evolu:-
vas, porque son la manera que
:ene el niño/a de manifestar que
algo no le gusta o no lo quiere, es
decir, podríamos apuntar que su
origen es comunica:vo, pues al ser
pequeños, no :enen otra manera
de manifestar qué les sucede por
no presentar un lenguaje elabo-
rado. Si no se sabe manejar, desen-
cadenan en los problemas de
conducta, es decir, en una demanda
de atención. El niño/a sabe que te-
niendo una rabieta consigue o bien
lo que quiere o bien que sus padres
le presten atención, aunque sea una
reprimenda, el niño/a lo vive como

una demanda de atención. Por ello, la mejor manera de manejarse
con las rabietas es ex:nguiendo los comportamientos inadecuados y
reforzando los comportamientos adecuados; y si estos úl:mos no

existen, enseñarlos.
Ahora bien, en el SPW muchas rabietas surgen porque no en:en-

den la demanda que viene del exterior (y esto sería una mezcla de
factores innatos y externos). Los SPW  presentan daños a nivel de ló-
bulos frontales, dando pie a problemas en las funciones ejecu:vas,
que se traducen en las siguientes caracterís:cas:

• Falta de planificación.
• Ausencia de control de impulsos.
• Desinhibición de respuestas inadecuadas.
• Búsqueda desorganizada.
• Inflexibilidad de pensamiento y acción.

Además, presentan problemas de Teoría de la Mente, es decir
muestran una incapacidad meta-representacional básica que per-
mite atribuir a otras personas estados mentales diferentes de los
propios, inferir sus intenciones, creencias y conocimientos y an:ci-
par su conducta en función de tales inferencias.

Todo ello explicaría que muchas veces se vean limitados a la
hora de responder a las demandas externas de manera adecuada y
diese lugar al comportamiento nega:vista desafiante, manifestán-
dose de la siguiente manera:

• Frecuentemente pierde el control.
• Frecuentemente discute con los adultos.
• Frecuentemente desa&a o rehúsa obedecer.
• Frecuentemente recrimina a los demás por sus errores o

mala conducta.
• Se siente molesto/a con los demás con facilidad.
• Está enfadado/a o resen:do/a frecuentemente.
• Frecuentemente es rencoroso/a o revindica:vo/a.
• Frecuentemente se bloquea.

Todo este :po de comportamiento puede desaparecer, si an:-
cipamos, planificamos y trabajamos las técnicas expuestas anterior-
mente.

Importante tener en cuenta:
• Obje:vos individualizados y significa:vos.
• Dar pautas para que comprendan y an:ciparles lo que es-

peramos de ellos, podemos tener apoyos visuales o hacer agendas.
• Realizar aprendizajes sin errores, pues ellos no aprenden

de la experiencia.
• Negociar la flexibilidad, no podemos acabar con todas las

obsesiones, pero sí delimitarlas en el :empo y lugar.
• Es fundamental que seamos capaces, dentro de lo que po-

damos, de an:ciparles los cambios que se pueden producir. Tam-

LAURA ROSELL
Psicóloga de la Asociación
Valenciana de Prader-Willi



bién es necesario u:lizar apoyos visuales.
• Funcionan muy bien en ambientes estructurados.
• Es muy bueno compar:r experiencias lúdicas, para que

luego podamos desarrollar aprendizajes significa:vos y trabajar las
habilidades comunica:vas y socioemocionales.

Las formas de ayudar a la persona pueden incluir técnicas bási-
cas de control de la ira:

• Cintas de relajación.
• Ayudarle a iden:ficar sen:mientos &sicos asociados con

estados emocionales, para que ella misma pueda iden:ficar por
adelantado que en ese momento podría perder el control, y tomar
una serie de acciones acordadas, tales como irse a su habitación o
ignorarle.

• Pregunta a la persona por “desencadenantes”, cosas que
les alteren.

• Ayudarle a deshacerse de los sen:mientos de ira golpean -
do un cojín o elemento similar. Ser consciente de que aunque esto
pueda ayudar a algunas personas, en otras puede aumentar su ira
y entonces serán incapaces de “desconectar”.

• Diseñar iconos visuales como fotos o símbolos que le re-
cuerden lo que hay que hacer. 

• Caminar u otra ac:vidad &sica.
• Escuchar música.
• Usar máquinas de juegos para “sacar su mente” de esa si-

tuación.

2. Buscar comida o coger a escondidas

“Conoce perfectamente las habilidades de su madre, de su
padre y de sus hermanos/as. Sabe cuándo puede intentar coger co-
mida, por ejemplo. Es impresionante cómo llegan a conocernos a
cada uno”

“No sabe parar cuando empieza a comer, pero no coge a escon-
didas ni suele pedir si no hay”

“El tema del dinero es muy importante cuando toman concien-
cia de que con él pueden comprarse comida”

“Compra bocadillos con no sé que dinero” (18 años)
“Le quitó un móvil a una compañera del gimnasio” (12 años)
“Le quitó cinco euros a un compañero” (18 años)
“Cogió la cartera del profesor y se gastó 10 euros, después la

:ró por ahí” (18 años)
“Es una picarona para quitarle la comida a los compañeros e in-

cluso cogerla de la papelera” (9 años)
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La búsqueda incesante de comida que realizan estas
personas y su habilidad para obtenerla a escondidas resulta espe-
cialmente di&cil de iden:ficar y controlar. Para entenderlo, puede
ayudar imaginar cómo se siente uno cuando está realmente ham-
briento: irritable, irracional, desesperado por comer lo que sea, pen-
sando constantemente dónde poder conseguir comida. Hasta lo que
sabemos, puede que sea un sen:miento similar el que :ene una
persona con SPW gran parte de su :empo, ya que la mecánica que
nos avisa de que estamos saciados no les funciona bien.

Tal cual, nuevamente la experta psicóloga de la asociación valen-
ciana del SPW, Laura Rosell, describe que hay que considerar que su
ape:to insaciable va unido a un comportamiento insistente para
conseguir comida, que es más una compulsión, que un hambre real.
La persona afectada no debe ser descrita como un “adicto a la co-
mida” porque toleran a la perfección una dieta restringida en calo-
rías.

Este punto es un foco de estrés para la familia y para el propio
afectado, incrementando los problemas de conducta. El error más
frecuente en el manejo de estos chicos es subes:mar su capacidad
de manipular a las personas que lo rodean.

El mejor tratamiento es la educación, basado en el término acu-
ñado por las doctoras Linda M. Gourash y Janice L. Foster “Seguri-
dad en la comida”, que no es más que el manejo de las expecta:vas,
sin dudas, sin oportunidades, no existe la desilusión, por lo tanto,
disminuimos la ansiedad y mejoramos los problemas de conducta.

Tal y como describen en su libro:

“Familiares y profesionales frecuente y erróneamente conside-
ran que el paciente no puede ser feliz, salvo que pueda consumir
toda la comida que demanda. Sus propias experiencias tratando de
limitarle alimentos pueden haber reforzado esta creencia, ya que
el paciente empeora su comportamiento en relación a la restricción
de alimento.

El concepto de Seguridad en la Comida es extremadamente
efec:vo para el manejo de la mayoría de problemas del comporta-
miento de pacientes con SPW. Cuando es bien implementado, el
peso y los problemas de comportamiento son manejados simultá-
neamente de manera exitosa. 

En Seguridad de la Comida, la conducta y el peso son abordados
por los mismos métodos. 

El concepto de Seguridad de la Comida incluye algunas medidas
&sicas de seguridad (candados, cerraduras, no disponibilidad de di-
nero o comida), y seguridad emocional (expresada por manteni-
miento de conceptos y límites claros, sin lugar a dudas o
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expecta:vas de modificaciones).
La Seguridad de la Comida se basa en el manejo de las expec-

ta:vas. Sin dudas. Sin oportunidades. Sin desilusiones.
El exitoso manejo del comportamiento significa que las incer:-

dumbres acerca de la comida deben eliminarse al máximo. La incer-
:dumbre acerca de la comida aumenta la ansiedad y fomenta
problemas del comportamiento. De esta forma, la incer:dumbre en
relación a las comidas es minimizada planeando las comidas con an-
:cipación, exponiendo los menús planificados, y planeando las ac-
:vidades co:dianas, iden:ficando el :empo y lugar para las
comidas. Así, no hay lugar a dudas sobre cuándo se come, y en qué
consiste esa comida. Tener el acceso a la comida controlado cuida-
dosamente no da lugar a falsas esperanzas
por parte de los pacientes de poder obte-
ner comida extra. La personas cuidadoras
deben estar capacitadas para no crear en
el PW la expecta:va de que pueden recibir
o robar más comida en relación a lo ya pla-
neado en el menú. 

Así, al no haber lugar a dudas ni expec-
ta:vas, se previene el disgusto que lleva a
los problemas de conducta y las personas
afectadas estarán, con gran probabilidad,
más contentas.

El manejo de los problemas del com-
portamiento en SPW está basado en una
infraestructura que incluye el concepto de
Seguridad de la Comida, ya descrito ante-
riormente, y un sistema de soporte o
apoyo del comportamiento (reglas, incen-
:vos, reconocimiento verbal, poca dispo-
nibilidad del dinero).

La estructura y el apoyo no pueden ser
suspendidos o disminuidos ni aun en la
etapa adulta, sin importar cuán alto sea el coeficiente intelectual
del individuo, o si la persona es muy coopera:va”.

Sin embargo, más allá de estos métodos y resultados, la ansie-
dad por la comida y su capacidad para conseguirla varía de persona
a persona, desde los que sólo :enen una preocupación rela:va por
los alimentos, a los que pueden ir a lugares extraordinarios para ob-
tenerla y hacerlo en cualquier momento.

Analicémoslo de forma más detallada, para intentar evitarlo y
ayudar a aumentar el autocontrol a las personas afectadas.

a) Controlar el ambiente

Controlar el ambiente es un aspecto importante para guiar este
comportamiento. Dependiendo de la gravedad del problema, las si-
guientes técnicas pueden servirnos:

• Tener la cocina cerrada con llave o hacerla “de acceso limi-
tado” (el segundo paso podría ayudar a su autocontrol).

• Poner candados o alarmas en el frigorífico o en el conge-
lador.

• Tener las bolsas/cubos de basura cerrados con llave.
• Alertar a los vecinos y a los vendedores cercanos del pro-

blema, especialmente, si lo de coger dinero es
algo que has detectado. La policía también
puede estar informada.

• Ayudarles a entender lo importante
que es que tengan una dieta baja en calorías y
no engorden.

• Intentar que otros no coman frente a
la persona con SPW.

b) Manejar la obtención de comida a es-
condidas

Incluso con los padres, madres y cuidado-
res más alerta, los PW pueden encontrar for-
mas de acceder a la comida, las más curiosas.
Sin duda, la ganancia de peso es una alerta
clara de que consiguen comida de alguna
forma extra y resulta muy di&cil iden:ficar el
problema en su ru:na. ¡Observa lo más obvio!
Por ejemplo, ofrecerse para ir a por algo que
pide el profe o el cuidador, o ir al baño, pueden
ser caminos para coger comida de algún si:o,

incluso de las papeleras. Las carteras donde los compañeros guar-
dan sus comidas son muy a tener en cuenta. Si a la persona se la
pilla cogiendo comida que no debe, el paso inmediatamente si-
guiente será una pataleta y puede que sea lo primero que tengas
que atender. Sin embargo, hay técnicas y estrategias que pueden
ponerse en prác:ca:

• Intenta llegar a algún :po de acuerdo con la persona con
SPW. Dependiendo de las circunstancias, puede tener diferentes for-
mas. Por ejemplo, para alguien que sólo :ene lapsus ocasionales, el

trato podría ser “si ganas peso, no comerás en la escuela”. Para



casos más serios, puede funcionar un sistema de premios
por no coger a escondidas.

• En relación al acuerdo al que habéis llegado, tenéis que
ceñiros siempre a lo que habéis escrito y acordar también las con-
secuencias de coger comida a escondidas.

• Las opiniones varían sobre la posibilidad de suprimir una
comida (p. Ejemplo el postre), sobre si es viable o incluso humano.
Cualquier premio o cas:go en el que se introduzca el elemento de
la comida ya es polémico y nada recomendable. Sólo habría una ex-
cepción: en ocasiones en las que haya de antemano un trato con la
personas afectada, es decir, sabe con anterioridad, y lo acepta, que
siempre un determinado comportamiento conllevará ese premio o
cas:go. Y aun así, se debe ser bastante cuidadoso y cauteloso.

• Si le dices directamente: “¿Has cogido el chocolate?”, mu-
chos lo negarán con ahínco, a pesar de las evidencias de que le
quede un trocito en el bolsillo o tengan la boca o manos manchadas
de chocolate. Es mejor decir: “sé que has cogido el chocolate”. Pero
:enes que estar completamente seguro/a de que lo que dices es
así. Sólo de esa manera podrías con:nuar con el proceso de mane-
jar correctamente la situación sin tener que pasar por lo de “sí lo
hiciste”, “no, no lo hice”.

• Si la persona ha cogido comida a escondidas de alguien
más, insis:d en que ha de pagarlo y disculparse.

3 . “Cabezonería”, resistencia al cambio y tendencia a discu7r

Son reminiscencias de un comportamiento de niños y pueden
estar relacionados con la inmadurez emocional. A esto se añaden
dificultades de aprendizaje que les hace complejo entender con-
ceptos abstractos, también provoca la rigidez de su pensamiento.
Normalmente, no lo hacen adrede, sino que realmente les resulta
difícil afrontar una situación. Sin embargo, hay casos, en los que
buscan atención o manipular bajo este tipo de comportamiento
(lo esencial aquí es conocer a la persona). Veamos algunos aspec-
tos a tener en cuenta para prevenirlos y hacer que el PW sea cons-
ciente de ello, intentando así otorgarle autocontrol:

a) Controlar el ambiente

Ayudar a la persona a tomar decisiones y a saber que los cam-
bios son posibles puede contribuir a minimizar el comportamiento
de cabezonería y reducir su resistencia al cambio. Ten en cuenta
estos ejemplos:

• Acostumbrarle a elegir presentando varias alternativas
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sencillas tan a menudo como sea posible. Quizás:, “¿qué
prefieres ponerte el jersey rojo o el azul?”. También puede funcio-
nar con personas mayores. 

• Si sabes que una petición puede llevarle a la cabezonería,
ayúdale a desarrollarla sugiriendo una recompensa si lo hace.
Puede ser una recompensa como un juego o revista, o la promesa
de pasar más tiempo haciendo lo que más le gusta.

• Si sabes que hay un cambio cercano, intenta presentarlo
como algo bueno, “hay una sorpresa enorme”, o devuélvele el
control diciendo “va a pasar esto, ¿me podrías ayudar…?”

• Dale alternativas a las que agarrarse por adelantado
como, por ejemplo, “si llueve, iremos a...”, “si mamá llega tarde
haremos...” o “si llueve, ¿quieres que hagamos esto en vez de lo de
siempre?”

• Usa complementos visuales para que entienda lo que es-
peras que haga.

• Si hay una situación concreta que desemboca siempre
en su tenacidad (cabezonería), intenta averiguar por qué ocurre.
¿Pasó algo concreto en esta situación alguna vez? ¿Quizás le re-
cuerda a algo, a algún lugar o a alguien con quien se siente incó-
modo? A veces, esa fijeza puede ser un problema al que la persona
no puede hacer frente, tiene verdaderas razones por las que no
quiere hacer algo, pero no sabe cómo expresarlo o decirlo. A
veces, ni tan siquiera son conscientes ellos mism@s.

b) Controlar la “cabezonería”

En ocasiones, la tenacidad de un niño o adulto se escapa de las
manos y la persona se niega por completo a seguir o a cumplir tus
pe:ciones. Otras veces, puede que os ponga en una situación de
“peligro”. Por ejemplo, sentarse en mitad de la carretera y negarse
a levantarse. Hay algunas ideas para afrontar esta circunstancia y
recuerda que un pensamiento crea:vo juega un papel importante:

• Intenta ayudarle a dar el paso sugiriendo una actividad
placentera para hacer después. Sin embargo, necesitas hacerlo sin
que obtenga algún beneficio de esto, porque puede sentir que se
le está premiando por actuar así. 

• Mantente calmado/a, sin chillar o gritar.
• Intenta ser comprensivo. También sé consciente de que

ha perdido el control de la situación y necesita ayuda para hacerle
frente de nuevo. Por ejemplo. “Si no vienes conmigo y me ayudas a
encontrar el camino, puedo perderme, y entonces ¿qué?”.

• Si no representa ningún problema para vuestra seguri-
dad, ignórala, y sigue con lo que estuvieras haciendo, especial-
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mente si sospechas que busca llamar la atención.

c)  Después de un episodio de “cabezonería”

A veces, es posible analizar lo que ha pasado y señalar cuáles
han sido los problemas que han provocado la situación. Incluso si no
había peligro, puede que hayas llegado tarde a una cita o que haya
molestado a otros. Intentad juntos encontrar la causa y una manera
de evitarlo si vuelve a ocurrir.

4. Perseverancia, preguntar la misma cues7ón y volver al
mismo tema una y otra vez

Este tipo de comportamiento lo podrás identificar, por ejem-
plo, cuando constantemente dice “¿por qué?”, al final de cada-
frase. En SPW puede estar relacionado tanto con su desarrollo
emocional inmaduro, como con sus dificultades de aprendizaje y
de lenguaje. Puede resultar extremadamente agotador para el que
escucha. A menudo, el tema al que se vuelve una y otra vez es la
comida o las horas de comer. Aquí hay algunas técnicas que pue-
den ayudar con esto:

• Pídele que te repita lo que ya le has contestado y que
compruebe si la información es correcta.

• Si hay un tema en el que se “encasquilla”, dile que tiene
X minutos para hablar de este asunto y que después hablaréis de
otra cosa. Si es necesario, muéstrale con el reloj el tiempo que le
queda.

• No sigas argumentando o razonando. Sólo añadirá confu-
sión al asunto.  

• Deriva el tema de conversación a otro punto.
• Si la respuesta a su pregunta es “no lo sé”, tendrás que

explicarle por qué no lo sabes. De otra forma, puede pensar que
si sigue preguntando, tarde o temprano tú “sabrás” la respuesta.
También puede pensar que simplemente está siendo ignorado.

• Intenta dibujarle tu respuesta cuando sea posible y man-
tenla visible para hablar sobre el asunto.

• Intenta averiguar de qué modo le resulta más fácil en-
tender la información. Para algunos, será en pequeñas dosis, para
otros, en cambio, es mejor que se la den en su conjunto.

• Sé consciente de que si continúas respondiendo a la pre-
gunta cada vez que la hace, puede constituir una “recompensa”
para él/ella, porque están consiguiendo tener tu atención. Simple-
mente continua preguntando para conseguir tu respuesta.

• Si aún así continúa con el tema, dile que ya has oído bas-

tante y vete, aléjate o haz cualquier otra cosa.

5. Comportamiento obsesivo-compulsivo

Este comportamiento suele darse en una escala rela:vamente
menor en estas personas y se manifiestan en formas leves como co-
leccionar folletos o hacer algo en un orden en concreto. Pero puede
conver:rse en algo más serio si la obsesión se centra en una per-
sona; a veces, puede ser alguien de la plan:lla del cole, otras del
lugar de trabajo o, simplemente, con quien establece una relación
emocional.

Otros :pos de obsesión pueden ser enviar y recibir cartas, y ras-
car la ropa. El rascado, algo bastante común, se tratará en un punto
aparte. 

Las estrategias que podemos resaltar para este :po de compor-
tamiento se reducen al siguiente bloque:

Manejar el comportamiento obsesivo

• Ofrécele un gran abanico de ac:vidades y cosas que hacer,
especialmente ac:vidades sociales y conocer a gente nueva.

• Intenta que quien se encarga de ella en la escuela no sea
siempre el mismo responsable.

• Reduce las ocasiones en las que ve a la persona (o cosa)
con la que está obsesionado, háblale para que también conozca el
asunto y pueda par:cipar de la tác:ca y así evitar que coincidan.

• Intenta no decirle directamente “No pases mucho :empo
con...”.

• Que otra persona conceda atención extra al PW en pre-
sencia de la persona objeto de la obsesión.

• Si las obsesiones son severas y están interfiriendo en su
calidad de vida, impide que lleguen a “meterse de lleno”; quizás,
algún :empo de medicación pueda ayudar. Siempre bajo la vigilan-
cia de un psiquiatra o persona cualificada.

6. Búsqueda de atención y comportamiento manipulador

Muchas personas con SPW parecen estar centradas en ell@s
mismos y no en:enden completamente que aquello que hacen
afecta a los demás. Es algo así como la ac:tud de los niños peque-
ños de “yo primero”. A veces, esta ac:tud responde a una búsqueda
de atención. Otra razón puede ser que el ambiente social no sea
muy es:mulante o por sus problemas de teoría de mente.

Por otra parte, las personas con SPW pueden tener un enorme



conocimiento sobre cómo manipular la situación para su
propio beneficio; nunca deberíamos subes:marlos. Un ejemplo
común es que el PW le diga a uno persona “con autoridad” que otra
“con autoridad” le ha permi:do hacer algo (comer otro postre, ir a
algún si:o), cuando no es cierto. Otros también intentarán chantaje
emocional. Cuando creas iden:ficar que ésta es la causa, es impor-
tante confirmarlo con alguien más para estar seguros, pues no re-
sulta sencillo diferenciarlo de otros :pos de comportamientos.

Veamos aspectos que tendrás que analizar y algunas estrategias
para trabajarlo:

Manejar el comportamiento de búsqueda de atención

• Prométele 15-30 minutos de atención especial si no mani-
fiestan esta búsqueda de atención.

• Dedica algo de :empo a intentar introducirle en una con-
versación con más personas.

• Negocia un calendario de recompensas para premiar la no
búsqueda de atención.

• Desarrolla una lista de ac:vidades para que haga cuando
no pueda tener vuestra atención o la de los demás.

• Intenta prestarle más atención cuando se porte bien y alá-
bale entonces, resaltando en concreto por qué lo haces.

Manejar el comportamiento manipulador

• Establece límites sobre lo que es aceptable en el compor-
tamiento, con una buena comunicación entre los dis:ntos miem-
bros de la familia, para que todo el mundo tenga claro lo que hay
que decirle cuando se estén negociando los límites.

• Usa un plan por escrito con las normas acordadas para que
todos “las conozcan”.

• Premia o alaba el buen comportamiento.
• Cuando la comunicación se rompa, no te centres en las cul-

pas o las recriminaciones, porque si lo haces, se creará una atmósfera
en la que el comportamiento manipulador aflorará. Intenta trabajar
en la forma de responder la próxima vez con más contundencia.

7. Rascado de piel y heridas

A veces, empiezan de muy pequeños/as a rascarse heridas o cre-
árselas ell@s mismos; y en otras ocasiones, lo harán cuando son
mayores. Como otros comportamientos, varía en grados. El rascado
de piel a menudo se genera por pequeñas pupitas que se repizcan
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tanto que no pueden cicatrizar. Sin embargo, la persona
con SPW también puede crear una herida donde no la había. Cual-
quier área del cuerpo puede ser el obje:vo. Las zonas más habitua-
les son brazos y piernas, la cabeza o la cara, pero hay otras que
también pueden sufrirlo e, incluso, algunas personas han llegado a
hacerlo en el recto o en sus genitales. En cualquier caso, si se detec-
taran heridas en esas zonas, debe considerarse primero si hay algún
problema de barriga o intes:nos u otro problema ín:mo. Las varia-
ciones de este comportamiento pasan por :rarse del pelo o de las
uñas de los dedos y pies.

Se cree que el rascado es una ac:vidad placentera para estas
personas, ya que su umbral del dolor no les advierte de que esa ac-
:vidad se está volviendo un problema. El rascado libera endorfinas
en el cerebro, lo que le hace sen:rse bien, de la misma forma que
refuerza la naturaleza adic:va de la acción. A menudo, ocurre
cuando la persona está aburrida, ve la tele o está ansiosa. Aunque
frecuentemente es más estresante para la persona que lo ve que
para ellos mismos, los riesgos vienen por posibles infecciones.

Manejar el rascado de piel

• Mantener las manos ocupadas con pequeños objetos o ju-
guetes que tengan que sujetar, juegos de manos como ordenadores,

manualidades, bolas an:estrés, juegos de ábaco, etc. Que los
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usen siempre que puedan, sobre todo, cuando la ac:vidad
que realicen sea pasiva o muy ru:naria (escuchar, leer, ver la tele…).

• Enséñales primeros auxilios, la necesidad de mantener
vendajes y de aplicar an:sép:cos. Hay que saber que en algunos
casos, la precaución también ha de estar en que no se “coman” la
crema aplicada en la herida.

• Negocia una recompensa por que no se rasquen la herida,
y dársela cuando haya cicatrizado del todo.

• Junto al sistema de recompensa, usa apoyo visual para
mostrarles cómo va disminuyendo el rascado. Recompensa sus lo-
gros.

• Masajea o acaricia la piel 15 minutos al día, es una técnica
que puede ayudarle.

• Sé consciente de que un incremento en el rascado puede
ser un signo de ansiedad sobre algún área de la vida. Tómate tu
:empo para hablar con ell@s sobre sus preocupaciones. Las técni-
cas de control de la ansiedad pueden ser ú:les.

• Si sospechas que está relacionado con el aburrimiento,
dale más ac:vidades o negocia una lista de ac:vidades que pueda
desarrollar de forma independiente.

8. Men7r y echar la culpa a otro

La men:ra viene normalmente cuando piensan que han hecho
algo que les puede generar problemas o para “cubrir” que han hecho
algo que saben que no está bien, negándolo. También hay una ten-
dencia a culpar a alguien más por lo que ha ocurrido. Los niños peque-
ños :enen una conducta similar. Recuerda que men:r es un concepto
bastante abstracto y muchas personas con SPW pueden tener verda-
deras dificultades para reconocer que lo que han dicho es una men-
:ra. Si se lo dicen a ellos/as mismos, eso que se repiten se “convierte”
en verdad.

Manejar las men7ras

• No te muestres de acuerdo con sus men:ras, pero es ne-
ga:vo ser demasiado persistente, ya que eso simplemente servirá
para aumentar el sen:miento de falta de control de la situación de
la persona con SPW.

• Asegura una buena comunicación para que todo el mundo
sepa cuanto más mejor sobre lo que pasa en su día a día y, así, seas
capaz de deducir cuándo la persona está min:endo.

• Controla las ac:vidades del PW para asegurarte de que no
surgen nuevas opciones en las que pueda men:r.

• Negocia con él/ella un acuerdo para que
tenga claro qué pasará si miente.

• Asegúrate de que sabe cuándo se meterá en problemas
por hacer algo y cuándo no es culpa suya. Es bueno explicarles, en
este sen:do, que no siempre se puede controlar todo y que hay oca-
siones en las que las cosas salen mal, y no pasa nada. A veces, men-
:rá o echará la culpa a otro sólo porque piensa que podría estar en
problemas, (por ejemplo, perder un objeto personal).

Toma nota

Según palabras del profesional en Psiquiatría Jauregi Pikabea, la
persona con SPW es, en general, consciente de sus actos y dis:n-

En resumen de todo lo dicho respecto a las compli-
caciones en el comportamiento, recuerda que:

• Manejar el SPW puede desgastar por todo lo
que conlleva y el sen:do del humor es una necesidad.
La mayoría de los PW también :enen un magnífico sen-
:do del humor, que puede explotarse y usarse para ayu-
darles a sobreponerse de las dificultades. Resultará más
sencillo sobrellevar todo lo expuesto.

• Debido a que el vacío de control es un caracte-
rís:ca tan importante en sus vidas (sobre la comida y
sobre las emociones), siempre que sea posible hay que
intentar “devolverles” el control, haciéndoles respon-
sables de importantes tareas, alabándoles siempre que
hagan algo bien o simplemente cuando se sientan un
poco decaídos. Un desarrollo posi:vo mejora la cons-
trucción de su autoes:ma.

• Negociar sobre el comportamiento con la per-
sona con SPW puede tener efectos externos muy posi-
:vos. Cosas que los demás pueden considerar
insignificantes tal vez son muy importantes para
ellos/as y, a veces, es rela:vamente fácil conseguir un
compromiso por su parte si se ven recompensados, in-
cluso con pequeños detallitos. Alguna variables como
masajes en los pies, aromaterapia, compar:r interés en
la ropa, en sus aficiones, en sus ac:vidades diarias, pue-
den ser de una enorme ayuda.



gue lo que está bien y mal, lo que no quiere decir que
pueda controlarlos mediante su voluntad. Sus crisis son la expre-
sión de un déficit en la capacidad de controlar los impulsos.

Cuando la tensión psíquica aumenta por una frustración o un
conflicto interpersonal, puede manifestarse su incapacidad de ges-
:onar esa situación mediante los recursos que corresponden a su
edad y presentar una crisis que en muchos aspectos se puede asi-
milar a una rabieta infan:l. 

La violencia contra las cosas u otros individuos puede estar pre-
sente en la crisis de la persona con SPW, como lo está en la rabieta
del niño que intenta golpear de forma explosiva y sin mucha orien-
tación. El objeto de esta agresión suele ser alguien afec:vamente
próximo, con frecuencia la madre.

El problema es más grave cuando ese comportamiento lo ex-
presa alguien cuyo cuerpo no es el de un niño, alguien que puede
hacer daño y que va a provocar una reacción diferente en el en-
torno, por ejemplo, una denuncia o una renuncia a seguir ocupán-
dose de él/ella.

Como saben las personas que han tenido que hacer frente a
esos accesos de cólera, sorprende la capacidad que :enen de pasar
página como si nada hubiera ocurrido. La calma puede suceder a la
tormenta de forma súbita y sin dejar secuelas de rencor o ruptura
afec:va más o menos defini:va. 

Aunque es di&cil generalizar para todos los casos, en principio,
volver a evocar el incidente con intención de analizarlo y de fijar
unas bases educa:vas es poco o nada eficaz, y se corre el riesgo
cierto de una reagudización del conflicto. 

Empieza cada día de nuevo. La persona con SPW puede olvidar
gran parte de lo que pasó ayer y tú también.

Psicología y comportamientos en adultos/as

Problemas más frecuentes con la llegada de la adolescencia
Una de las preguntas más frecuentes no sólo cuando crecen,

sino desde el momento en el que se :ene el diagnós:co es: “¿Los
problemas de comportamiento se deben al síndrome o hay algo
más, o ambas cosas?”

En general, la respuesta es ambas, aunque en diferente índice
dependiendo de las circunstancias. Al fin y al cabo, son individuos

con dis:ntos es:los de vida e historias.
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Lo que sí resalta la psicóloga de la Asociación valen-
ciana para el Prader Willi, Laura Rosell, es que la educación es vital
en todas las personas y también en los SPW. Por ello, si somos cons-
cientes desde el nacimiento de cuáles son las caracterís:cas de los
SPW y de cuáles son los métodos educa:vos que tenemos que lle-
var a cabo (y lo hacemos de una manera firme y constante), los pro-
blemas de conducta disminuyen. Por ello, es vital un diagnós:co
precoz, porque mucho tratamiento será preven:vo, es decir, hay
que actuar antes de que aparezca el problema.

No hay receta única, puesto que cada chico/a es diferente.
Pero, lo que sí es importante para el éxito de cualquier estrategia
es que la familia esté en fase de aceptación. Sólo desde esa pers-
pec:va podrá “:rar para adelante” y será capaz de resolver los pro-
blemas que vayan surgiendo. Una familia estancada en la fase de
shock o negación, no será capaz de asumir los retos educa:vos que
conlleva la convivencia con un SPW.

Por ello, según explica la profesional de la asociación valen-
ciana, un planteamiento adecuado podría ser el siguiente:

0 a 6 años. Atención Temprana porque se trabaja desde la glo-
balidad atendiendo de manera individualizada al afectado, te-
niendo muy en cuenta el entorno donde vive y el apoyo constante
a la familia, ayudando a superar los problemas que surjan y apo-
yando la adaptación a la nueva situación.

6 a 12 años. Intervención psicoeduca:va y apoyo familiar. La
intervención psicoeduca:va debe basarse en los problemas con-
cretos que presentan los SPW, lo ideal es entrenarlos en autoins-
trucciones, habilidades comunica:vas y entrenamiento socio
afec:vo. Las familias deberían formar parte de los grupos de padres
de las asociaciones y par:cipar en los Grupos de Ayuda Mutua y
Escuelas de padres, así como de los Respiros.

12 años a vida adulta El trabajo con los afectados debe basarse
en ac:vidades de grupo y trabajar las habilidades sociales, emo-
cionales y comunica:vas, así como la resolución de problemas. Es
muy importante que formen parte de algún club de ocio. 

Las familias deberán seguir asesoramiento y apoyo profesional,
igual que en las etapas anteriores.

Es necesario, más allá de lo que apunta Rosell, resaltar aspectos
especiales de estas personas afectadas por el SPW al ser adoles-
centes o adultas. En ellas también hay un cambio importante
cuando dejan de ser niños/as. La sintomatología de su propio sín-

Etapa de la adolescencia y edad adulta
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drome puede cambiar (mejorar en casos, empeorar en
otros). Tal vez, haya que tener nuevos factores en cuenta y puede
que ellos/as maduren en ciertos aspectos, que en:endan mejor lo
que se les pide, que desarrollen algunas habilidades sociales y que
tengan las suficientes armas y posibilidades para aumentar su au-
tocontrol. En cualquiera de los casos, hay que seguir cuidándolos y
entendiendo sus diferencias.

Por una parte, vamos a analizar, de nuevo, los factores que se
consideran debidos al síndrome y, por otra, los que dependen de
influencias externas.

Debidos al síndrome

Analizaremos algunos de esos factores que condicionan su com-
portamiento para poder detenernos en la transformación que en
ocasiones se produce cuando pasan de ser niñ@s a conver:rse en
adult@s.

Problemas $sicos.
La falta de tono muscular no :ene necesariamente que empeo-

rar con la edad, ahora bien, cuando la persona reciba tratamiento
con la Hormona del Crecimiento, el tono muscular mejorará.

Ac:vidades &sicas que requieran esfuerzo les resultan muy di&-
ciles y se cansan con mucha facilidad. Pueden conver:rse en una li-
mitación que les frustre y es posible que necesiten gran can:dad de
apoyo y ánimo para ayudarles a hacer ejercicios.

Otros problemas &sicos centrados en la espalda, pies o piernas
también se añaden a la frustración de saber que no pueden hacer lo
que los demás con naturalidad. Conlleva una baja autoes:ma como
consecuencia de su propia percepción, por lo que es bueno animar-
les a que reconozcan las cosas que hacen bien y las que pueden llegar
a hacer. La ac:vidad &sica es esencial, buscar entre todos/as alguna
que se les dé bien, que les divierta.

Desarrollo sexual inmaduro.
Habilidades sociales inmaduras. 
Vacío de control  emocional.

Para explicar la trascendencia de estos tres conceptos en una
edad más adulta, hay que aclarar en primer lugar que la evaluación
que la persona hace sobre sí misma, es decir la autoes:ma, es una
variable que influye directamente sobre el comportamiento a todos
los niveles. La conformación del autoconcepto se forja a lo largo de
la vida a par:r de diversas variables:

• Cómo nos percibimos a nosotros mismos/as.
• Cómo creemos que nos perciben los demás
• Y cómo evaluamos nuestra capacidad para hacer frente

a los retos que nos plantea la vida, entre otras.
Con este contexto, no cabe duda de que una persona con SPW

se sen:rá bien dis:nta y podrá experimentar, en determinados
momentos o aspectos concretos, dolor, frustración o incompren-
sión. Recapitulemos:

- Su desarrollo sexual vital no :ene un aspecto completamente
similar al de otras personas de su misma edad (desarrollo sexual in-
completo).

- Puede que se encuentre con serias dificultades a la hora de
interaccionar con los  demás e interiorizar pautas de comporta-
miento social “normalizadas” (déficits en habilidades sociales),

- Por ende, puede que se sienta “incapacitado” para expresar
lo que siente de forma “oportuna”, o que ni siquiera pueda expli-
cárselo a sí mismo (vacío de control emocional). 

Tres caracterís:cas que marcan profundamente el carácter de
quienes padecen este síndrome y que, en ocasiones, les harán per-
cibir el mundo como un lugar extraño, incluso caó:co o desestruc-
turado, que les obliga a vivir en un aislamiento, y que les empuja a
sen:rse “inferior a” y del que “haga lo que haga” no pueden salir.

El deseo de comer y la frustración por no hacerlo.
Sin duda, con el :empo, se van haciendo más conscientes de

esta peculiaridad. Para entender lo que sienten con:nuamente, es
bueno pensar qué nos pasa cuando estamos hambrientos. Es pro-
bable que se sientan irritables, incapaces de concentrarse, mirando
con:nuamente el reloj para saber cuándo es hora de comer y bus-
cando un aperi:vo que les calme el hambre. Además, aprenderán
cada vez más trucos para tratar de conseguir comida por ellos
mimos o de las personas. Incluidos tú. 

También puede que, con el :empo, aumente su autocontrol y
se haga más responsables de este problema, asumiendo que no
puede comer tanto como cualquier otro.

Problemas rela7vos al sueño.
Incluso aquellos que no :enen apneas pueden tener los patro-

nes del sueño estándares fragmentados. El resultado es la irritabi-
lidad y, como cualquiera si no duerme bien, pueden estar algo
“despitados”.

Tendencias obsesivas y rascado.
Tienen tendencia a a hacer ciertas cosas a ciertas horas, una



ru:na repe:da. O a acumular objetos. Algunos estudios lo
asocian a una clase de au:smo. En este aspecto, las costumbres sue-
len hacerse más consistentes con el paso de los años. Tanto las po-
si:vas como la nega:vas.

Debido a factores externos

Padres, madres y familia
Cualquier :po de desacuerdo o vacío de

los padres confunden mucho a los PW. Recor-
demos que necesitan guías claras y límites con-
cretos. Además de que esos vacíos pueden
crearles ansiedad o invitarles a desarrollar un
comportamiento manipulador con el que in-
tentarán posicionarse enfrentado a los demás
(especialmente a los padres).

Hay que recordar además que, como cual-
quier otro niño, aprenderán comportamientos
de su familia, las posi:vas y las nega:vas.

El ambiente inmediato
Un ambiente caó:co y ruidoso puede ser

muy desorientador para un PW
y la presencia de comida es
siempre una distracción adicio-
nal. Por otro lado, un ambiente
tranquilo y relajante les hace
quedarse dormidos: fritos en los
viajes o delante de la tele.

Hay que encontrar la medida
entre excesiva y escasa es:mu-
lación en su entorno.

Demasiado frío o demasiado
calor también afecta a su com-
portamiento más de lo normal.

Acontecimientos de la vida
Algunos eventos, bodas, fiestas, muertes, accidentes, divorcios,

enfermedades, mudanzas pueden ser detonantes de gran estrés.
Ellos son incapaces de compar:r o expresar lo que sienten de una
forma adecuada. Ese sen:miento acentúa aun más su estrés y em-
peora su comportamiento.

Por otra parte, es común que no muestren grandes reacciones a
grandes acontecimientos y sí lo hagan con algunas más triviales.
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Es importante buscar cualquier signo de estrés adicio-
nal que pueda ocultar preocupaciones como acoso de otros compa-
ñeros, porque directamente no lo expresan. Hay que ayudarles a
hablar de cues:ones que puedan preocuparles.

Problemas mentales o $sicos causados por otros condicionantes
En algunos casos, pueden presentar otras condiciones &sicas no

relacionadas con el SPW como epilepsia, que también afectan a su
comportamiento y vida.

Vacío de comprensión por otros
Todos nos quejamos alguna vez de que los

demás no nos en:enden. Quizás, los PW tengan
más derecho que nadie a hacerlo. Su condición
es muy di&cil de imaginar y los demás podemos
subes:mar la seriedad de estas consecuencias.
Es muy importante que aquéllos que tengan un

contacto directo y diario
con personas con SPW
comprendan el síndrome
y les den un apoyo cons-
tante.

Cómo ayudarles a mejorar su
comportamiento

Saber qué causa el problema
es el primer paso hacia el cambio.
Las sugerencias que hay a con:-
nuación incluyen elementos que
dan control a la persona afectada
sobre la estrategia elegida. Esto es
muy importante conforme se con-
vierten en adultos para que sean
responsables de las consecuencias
de sus actos.

Recuerda que las estrategias no funcionarán con tod@s o lo harán
sólo a veces, pero son una buena guía.

1. Método a, b, c para iden:ficar qué causa el problema y cómo
cambiarlo. La técnica :ene cuatro pasos:

a) Antecedentes: tener un diario de cuándo ocurrió el problema
y cuál fue el contexto (cambio en la ru:na, esperando la comida...).

b) Comportamiento: anotar lo que ocurrió con exac:tud, agre-
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siones verbales, &sicas, huidas..., para conocer las posibles
causas.

c) Consecuencias: anotar el resultado del comportamiento ¿ob-
tuvo lo que quería? ¿Aún lo sigue buscando?

d) Intervención: concretar obje:vos para conseguir un mejor com-
portamiento, en ocasiones sucesivas, ante situaciones similares y dis-
cu:r con él/ella cómo deberían ser esos obje:vos (con premios si es
necesario). Las expecta:vas no deben ser demasiado altas.

2. No “premies” un comportamiento nega:vo dándole lo que
quiere. Si lo haces, aprenderá que es eso exactamente lo que debe
hacer la próxima vez que quiera algo. En vez de eso, habla con él/ella
sobre cómo debería haberlo hecho. Para eso, tendrás que esperar
a que la rabieta se haya calmado, incluso un día entero si es nece-
sario. Pueden resultarte ú:les recuerdos gráficos o concretos en si-
:os estratégicos.

3. Si la rabieta con:núa a pesar de los esfuerzos, intenta aislar
a la persona y dejarla, siempre que sea posible, con alguien dis:nto
al que estuvo presente cuando empezó la rabieta (o fue “causa” de
que se pusiera así). En ese momento no intentes razonar, sólo le
hará ponerse peor. La persona con SPW no es ella misma, está fuera
de control. Espera a que se calme para hablar y déjale claro, con-
creto, qué :po de comportamiento esperas. Puedes también acor-
dar una recompensa si lo lleva a cabo.

4. Asegúrate de alabarle cuando desarrolle un buen comporta-
miento ante situaciones similares, incluso si no se lo has pedido.
Hazle saber que te sientes feliz de que haya sabido manejar la si-
tuación para que sepa que está haciendo las cosas bien y así tenga
menos ansiedad. Le reafirmarás en su capacidad de poder hacerlo.

5. Graba un vídeo de la rabieta para que sea consciente de cómo
se pone porque demasiado a menudo no lo son. Un recordatorio
visual les permite ir comprendiendo su comportamiento (es una
medida que hay que meditar con precaución). 

6. Dale un espacio para ella, para sus cosas. Es muy importante
conforme se convierten en personas adultas.

7. Hazle saber cuáles son sus responsabilidades y cuáles son sus
derechos, es esencial para el autocontrol.

8. Haced juegos de roles en situaciones concretas para que

aprenda a ponerse en el lugar del otro. Así, además,
aprenderá a ser conscientes de situaciones más abstractas. Hay que
ser paciente.

9. Siempre que sea posible, hablad de los cambios que puedan
producirse en la ru:na, sobre todo, los que sean para mejor. Con
todos los detalles que le interesen.

10. Intenta darle armas y técnicas para que reaccionen con sen-
:do del humor a cambios imprevistos o que salgan mal.

11. Intenta ser un buen ejemplo: aprended tanto de lo que le
decís como de vuestro comportamiento.

12. Busca señas o frases simbólicas para decirle, avisarle de que
las cosas se le están yendo de las manos. O eso de que aprendan a
contar hasta diez... Ayúdales cuando veas que empiezan a perder el
control, dales técnicas para que puedan recuperarlo.

13. Ayúdales a “desconectar” cuando se encasquillen:
- recuérdales que ya lo han dicho.
- déjales solos, haciéndoles ver que se están repi:endo dema-

siado.
- intenta atraer su atención para que “pasen al modo escuchar”.

14. Enséñales a tapar sus heridas con :ritas y háblales de la im-
portancia de que no se las quiten. Acostúmbrales, si es necesario, a
usar cremas. El aburrimiento suele ser una de las causas más co-
munes del rascado, así que intenta distraerles con una ac:vidad más
interesante o es:mulante. Recuerda que si se intensifica el rascado
puede ser por una fuente oculta de ansiedad, así que asegúrate de
que no hay nada que les preocupe.

15. Organizad la manera para que aprenda técnicas de relaja-
ción.

16. Cuando busques formas de evitar un mal comportamiento,
las repe:ciones o conductas inadecuadas, trata de hablarles con
respeto, incluso con especial cuidado: “deja que termine yo de ha-
blar primero”, siempre es mejor que “cállate”.

17. No tengas reparos en buscar consejo profesional ante cual-
quier aspecto que vaya mal.



Cómo enfrentarse a la dieta
Controlar lo que comen y su dieta es rela:vamente fácil cuando

son pequeños/as, pero puede conver:rse en un problema creciente
conforme maduran y conocen sus necesidades al ser conscientes
de las dietas y su valor. De hecho, en
la adolescencia, como acción común,
los chicos/as suelen rebelarse contra
los deseos de sus progenitores.

Es muy importante que ellos sean
conscientes de la importancia que
:ene que no lleguen a ponerse gordos,
a la vez  resulta esencial que sepan
controlar la dieta por ello/as
mismos/as. La idea que :enen que in-
teriorizar es que no es algo que se le
imponga, sino algo que han de aceptar
y controlar.

Algunos/as de ellos nunca podrán
pasar :empo solos en la cocina, mien-
tras otros podrán aprender a cocinar
con ayuda.

El autocontrol se vuelve imprescindible
cuando la persona se convierte en adulta. Si
el control de la comida en casa es imposible
para el PW, controlarse en otros lugares, como
en :endas o al salir a dar una vuelta solo, les
resulta casi imposible. Este vacío de control
personal en tantas facetas de la vida será, sin
duda, un factor esencial para los problemas
de comportamiento.

Por eso es tan importante que aprendan
a tener autocontrol de alguna forma, con
acuerdos sobre la dieta que va a tomar o la
elección diaria de su comida, por ejemplo.
Hay que recordar que el control :ene una
gran relación con la responsabilidad, por lo
que es bueno que sean responsables de de-
terminadas tareas como ordenar su habita-
ción o hacer la colada.

Control del lugar
Este control se refiere al acceso a la comida y, por tanto, a la ten-

tación. Si la comida no está accesible, la persona estará menos mo-
:vada, menos inquieta por conseguirla. Las formas dependerán
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de cada padres y del autocontrol de cada PW, sobre todo,
para aquéllos cuyo autocontrol por la comida sea mínimo. (Re-
cuerda, en cualquier caso, el punto de Seguridad en la Comida).

• Pon candados en la cocina, en el frigo y en las puertas de
la despensa, y cuidado con dejar
cerca herramientas que puedan ten-
tarles a forzarlas. Puedes ir dándole
control sobre los candados, facilitán-
doles llaves para determinadas zonas
(bandejas del frigo, despensa), in-
cluso encargarles comprar algo que
se haya acabado en el frigo.

• No poner comida en la mesa
antes de empezar a comer. Quitar las
cosas justo después de comer de la
mesa y guardar lo que sobra (si no se
:ra) en lugares también cerrados con
cerrojo.

• Vigilad vuestros bolsillo, mo-
nederos, bolso para que no haya ca-

ramelos, chicles o alguna chocola:na que no
os comisteis. Incidid en la importancia de la
propiedad de cada uno para que la respeten.
(Estrategia: zonas privadas a las que no se
puede acceder sin permiso).

Control absoluto de acceso a la comida
Si no puede controlarse en absoluto

cuando es adulto y el peso te preocupa, ten-
drás que cerrar la cocina al completo y tener
tú el control total incluso en esta etapa. Aún
así, debes ser consciente de que con el
:empo, quizás no será tan fácil controlar lo
que come fuera de casa y habrá que trabajar
más el autocontrol.

Preparar, cocinar y servir comidas
Adaptar la forma en la que cocinas puede

ayudarte mucho a reducir las calorías que in-
giere. 

Aquí hay algunos métodos comunes:
• Cambiar los aperi:vos ;picos por trocitos de frutas como

manzana o naranja. Dejarles comer alguna vez un tentenpié re-
quiere tener, por ejemplo, pepinillos o banderillas vegetales.
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• Comida a la plancha o en el microondas. No frías nada.
• Para el postre, más allá de las frutas están los yogures sin

azúcar.
• Dale grandes platos de ensaladas o verduras. Ten en

cuenta la necesidad de proteínas. 
• Añade agua a sus platos de sopa para que sean más gran-

des. Evita sopas espesas.
• La ensalada puede ser un plato aislado, primer plato o el

úl:mo antes del postre.
• Recuerda que en el e:quetado “Light” o “bajo en azúcar”

no es siempre “bajo en calorías”. Céntrate en mirar las calorías por
cada 100 gr. o por porción. 

Control social y educacional
Conforme crecen, los PW se hacen conscientes de lo diferente

que su alimentación y necesidades son a las del resto. Eso les hará
aún más fijarse en cómo y cuánto comen los demás. Es el momento
de hacerles comprender lo importante que es para ellos ceñirse a
una alimentación sana. Tienen que saber que es vital.

Además, hay algunos conceptos en los que es bueno hacer hin-
capié: cuál es la can:dad adecuada para un plato de comida, no ha-
blar mientras se come, cuánta comida introducir de una vez en la
boca, o esperar hasta que todos están sentados y servidos. Recom-
pensar o alabarles estos comportamientos es muy importante.

Es una ayuda para el PW que los demás eviten comer delante de
él/ella, uniéndose al programa de “comida saludable” y recordando
no dejar comida por ahí.

Enseñarles a reconocer la comida alta en calorías y baja en calo-
rías es muy eficaz, además de que suelen disfrutar yendo a comprar.
También muchos PW serán capades de leer las e:quetas, entender-
las y aprender más sobre alimentación sana.

Colaborar a hacer la lista de la compra puede ayudarles, asi-
mismo, a entender todo el proceso y evitar posibles enfrentamientos
una vez que estéis de comprar en la :enda o en el supermercado.

Recuerda siempre premiar/alabar las buenas elecciones de co-
mida y tratar de sugerir una alterna:va a las malas elecciones.

Es importante que en todo momento la información que le des
sea la correcta.

Aumentar el autocontrol
Los beneficios de aumentar su autonomía, es decir, de dejar es-

pacio para su autocontrol sobre lo que comen, están probados y me-
joran su comportamiento. Sin embargo, no es un paso que puede
darse a la ligera, ya que puede escaparse muy rápidamente de las

manos. Algunos factores a tener en cuenta respecto a esta
línea:

• Hay que seguir siendo un buen ejemplo, especialmente, si
alguien de la familia come cuándo y cuánto quiere.

• La habilidad de tu pequeñ@ para entender y reconocer las
comidas con altas o bajas calorías es muy importante. Aquéllos que
:enen un problema severo de aprendizaje no podrán, por ejemplo,
prepararse toda la comida solos.

• Planificad lo que vais a hacer si se fracasa o se falla en el in-
tento. Podéis llegar a un acuerdo con la persona con SPW sobre el
peso: si supera tal peso -escribidlo- o si se pasa, acordad que pasos
daréis hacia atrás, es decir, volveréis al momento en el que se perdió
el control. Redactad un “contrato”, incluso con imágenes, y colgadlo
en un lugar que se vea. El acuerdo debe implicar un control del peso
semanal.

Comer fuera
Algunos consejos que pueden servirte:
• Acordad con un par de semanas de antelación que se reba-

jarán un poco las calorías diarias para comer más en la “salida”.
• Acordad las can:dades pequeñas y el :po de comida que

puede comer el día de la celebración.
• Recordadle que si no hay bebidas “light”, la opción es agua.
• Si vais a un restaurante, recordadle que sólo se pedirán dos

platos. Pedidles primero que iden:fiquen en el menú las comidas
más saludables y alabad su elección, siempre y cuando sean esos
mismos platos saludables los que pidan.

Bebidas y alcohol
Hay bebidas en el supermercado consideradas “buenas” mien-

tras no se abuse. Es el caso de la cola, que :ene efectos en los dien-
tes, en especial, si son delicados como ocurren en muchas personas
con PW. Así que, cuidado con la can:dad.

Más allá de la leche desnatada están los tés de hierbas, limón,
frutas, etc.

Respecto al alcohol, son más vulnerables a sus efectos que cual-
quier otro/a sin SPW, además de que estos líquidos :enen un conte-
nido calórico alto.

Programa para perder peso
En ocasiones, puede ser necesario ayudarle a perder varios kilos

con programas específicos. Sin duda, eso implicará una disminución
en la ingesta de calorías diarias y, si es posible, un incremento en el

nivel &sico de ac:vidad. Tal vez, necesites ayuda profesional.



Mantén expecta:vas realistas, 0,5 a 1 Kg (ó 2) al mes es
más que adecuado. Hay lugares preparados especialmente para
esto, aunque hay que tener en cuenta la edad, porque a menudo el
mínimo son 16 años. Ayudará mucho que alguien más de la familia
necesite perder peso.

Otra idea es hacer un “vídeo diario” usando una cámara digital
o un móvil, para que pueda ver el resultado de la pérdida de peso
cada semana. Sin duda, hay que ayudarles en las dificultades y re-
pe:rles los beneficios que implica perder peso, así como reforzar en

cada caso par:cular los éxitos concretos.

Todos los PW :enen algún :po de problema de apren-
dizaje o conocimiento, aunque no sean evidentes inmediatamente
y con independencia de su nivel intelectual.

De hecho, la mayoría :ene un coeficiente intelectual alrededor
de 60/70, así que sus dificultades de aprendizaje se clasifican en li-
geros y bordeline. Unos pocos, en cambio, pueden estar en un coe  -
ficiente intelectual de 50 y el índice de dificultad pasará, en ese caso,
a ser moderado o severo. De cualquier forma, en su día a día pueden
manifestarse acciones, comportamientos o ac:tudes propias de un
índice más bajo, debido a su inmadurez emocional.

Generalmente, son mejores en escritura y lectura que en
matemá:cas o conceptos más abstractos. La memoria a corto
plazo es también una debilidad y, sin embargo, la de largo
plazo puede ser buena. La información les resulta más sencilla
de memorizar si se apoya con complementos visuales. Es decir,
no sólo hay que decirles cómo hacer algo, sino que hay que
mostrarles la manera; para recordarles algo concreto, puede,
por ejemplo, ser necesario un dibujo que lo represente.

La elaboración en serie les resulta di&cil, esto es, seguir
más de una instrucción a la vez; y les confunden las órdenes
y pe:ciones complejas; además, les gusta trabajar en una ru-
:na que conocen. 

El :empo y el futuro son conceptos que les cuesta, lo que
puede (en algunos casos) transformarse en ansiedad. Si les
decimos que pasará algo “la próxima semana” no saben muy
bien cuándo será, y repe:rán una y otra vez el asunto.

A la hora de “resolver problemas” encuentran una ma-
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nera, pero les resulta prác:camente imposible imaginarse
otra (forma de desarrollar esa tarea), por lo que ese :po de situa-
ciones les crea ansiedad y confusión. El resultado es una fuerte re-
sistencia al cambio, y como no :enen la habilidad de razonarlo o
explicarse, su salida en ocasiones es chillar y gritar. 

6

Habilidades y puntos débiles
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También aprenderán que si con algún comportamiento (como
gritar) consiguen lo que desean, pueden con:nuar haciéndolo.

En general, según explica la psicóloga especialista en Educación
Especial y profesora de la Universidad Complutense de Madrid,
Lourdes Mar;nez Pérez, suelen ser muy buenos aprendiendo tareas
de manipulación.

Aprenden rápido los aspectos prác:cos relacionados con el de-
talle, aunque les cuesta aprender o entender el doble sen:do del
lenguaje. Por eso, las bromas pueden derivar en enfados y crear
problemas con niños/as de su edad. Así lo referencia una madre an-
daluza:

“Le contaba chistes o le decía bromas, con las que se cabreaba
porque no entendía. Pero lo he seguido haciendo y ahora se ríe e in-
tenta contarlos él”

Por otro lado, suelen presentar problemas de aritmé:ca. A pesar
de aprender operaciones, pueden no comprender los números, lo
que conlleva problemas importantes con el dinero, por ejemplo.

Mar;nez Pérez apunta al respecto que existen estudios gené:cos
de principios del siglo XXI sobre las diferencias del perfil cogni:vo
dependiendo de la alteración gené:ca que provoca el síndrome:

o En los casos de deleción se descubrió (2001/2002) la exis-
tencia de una deleción corta y otra larga. Hay diferencias entre
ambos casos en el plano cogni:vo, aunque es necesario decir que
todo este asunto aún está bajo inves:gación. Algunas posibles dife-
rencias que se han apuntado:

• Si la deleción es corta:
Capacidades verbales de aprendizaje y de manipulación buenas,

entorno al 60/65%.
En el lenguaje lo más afectado es el nivel expresivo.
• Si la deleción es larga:
El cociente total es más bajo. Hay más problemas en el ámbito

verbal y de manipulación.

o En los casos de disomía:
• Mejoran los aspectos verbales (90/95%).
• Grandes problemas con conductas manipuladoras.

Los diferentes problemas de aprendizaje pueden condicionar la
conducta en diversos aspectos, como ya hemos dicho. Resumamos
en un solo bloque los que podrían ser los principales:

• Rigidez para cambiar o ampliar un proceso de aprendizaje
asimilado, es lo que se conoce como la rigidez cogni:va. Esto se tra-
duce en que no encuentran otro camino en su modo de razonar:
hay un pensamiento único.

• Existe un déficit cogni:vo, por lo que no hay que sen:rse
agredido por su comportamiento cuando no en:enden una situa-
ción, algo que se les demanda, cambios inesperados… No es agre-
sión personal, ni tampoco capricho o cabezonería, sino parte de su
discapacidad.

• Para que aprendan con métodos de premios y cas:gos,
sobre todo si se trata de su comportamiento, es mejor reforzar la
parcialidad del comportamiento, no la totalidad; es decir, concretar
la ac:tud que se les refuerza y expresar el por qué. Por ejemplo:
“Muy bien, estoy contento porque lo has hecho de esta manera”. 

• Tienen dificultades con el razonamiento lógico/causal, por
lo que no son siempre conscientes de los efectos o consecuencias
de sus acciones. Esto significa que les resulta complejo ordenar se-
cuencias, así que no pueden prever lo que pasará en ocasiones con
determinadas acciones o determinados comportamientos.

Debido a este problema, algunos/as no relacionan o asocian lo
que sienten con los hechos concretos, lo que les crea ansiedad. Ade-
más, los problemas que esto conlleva pueden empeorarse porque

LOURDES MARTÍNEZ PÉREZ
Especialista en Educación Especial 
y profesora asociada del departamento
de Procesos Psicológicos Básicos II de
La Universidad Complutense de Madrid

Relación con la conducta



suelen ser introver:dos y no hablan de sus problemas. En
este sen:do, es muy importante reforzar la comunicación entre las
familias y los/as responsables de otros lugares en los que esté la
personas con SPW, porque cualquier problema personal puede afec-
tar a su comportamiento. Si el centro educa:vo, por ejemplo, está
al corriente de posibles eventos o situaciones especiales en la fami-
lia que puedan afectar a su comportamiento, pueden evitarse otros
posibles problemas.

“Puede entender las cosas pero no sé si retenerlas. Un mes des-
pués, ¿se acuerda?”

Los problemas con la memoria se resumen en dos variables:
- Problemas con la memoria intencional. El acceso a la memoria

de manera voluntaria no les resulta sencillo y no siempre consiguen
hacerlo.

- Problemas con la memoria del trabajo. Está relacionado con
las complicaciones en el lóbulo frontal. La memoria a corto plazo, en
ocasiones, no funciona del todo, por lo que dificulta la comprensión
de determinadas situaciones en principio sencillas.

El psiquiatra Joseba Jauregi Pikabea apunta que los problemas
mentales de las personas con SPW se deben a dos factores: el re-
traso intelectual y el perfil cogni:vo, y ambos pueden verse afecta-
dos en dis:ntos grados. Aunque se desconocen los mecanismos,
parece evidente que el defecto gené:co afecta al normal desarrollo
del cerebro y, en consecuencia, su funcionamiento se aleja más o
menos de lo normal. 

Si observamos la distribución del cociente intelectual en estas
personas, hallamos una variación similar a la población general,
pero en torno a una media que es 40 puntos inferior: 60 en lugar de
100. Algunos individuos, los “superdotados” dentro de la población
afectada por el síndrome, pueden tener un cociente intelectual nor-
mal o casi normal.

Sin embargo, incluso en estos casos, su comportamiento es anó-
malo y ello es debido a que sus capacidades cogni:vas, es decir, los
procesos por los que interpretamos el entorno y planificamos la
forma de actuar, están alterados, no se han desarrollado en la de-
bida forma. 

Algunos individuos que han sufrido daño en la parte frontal del
cerebro suelen presentar problemas mentales parecidos, con pro-
blemas para inhibir las respuestas en función de los códigos socia-
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les, inestabilidad emocional, toma de decisiones incorrec-
tas, etc.

La conducta de las personas con SPW se explica por la forma de-
ficitaria en que operan sus sistemas de procesamiento cogni:vo y
ésta por un defecto en el desarrollo de los circuitos cerebrales de-
terminado por el error gené:co. El problema es que conocemos
muy poco acerca de esas cogniciones y de esos cerebros, por lo que
la inves:gación neuropsicológica y neuropatológica es absoluta-
mente necesaria.

“A par:r de 3º de primaria empezaron a costarle más trabajo
los estudios, además, tuvimos mala suerte con la elección del cole-
gio por la crueldad de algunos niños” (colegio integración)

“Con 12 años el padre le enseñó a jugar al sudoku y consigue
jugar en un nivel bastante avanzado” (colegio integración)

“Encontramos lagunas porque no tenemos información sobre
su adaptación curricular, sin una referencia clara del proceso que se
va a seguir a lo largo del curso” (colegio integración)

“A los profesores hay que recalcarles que nuestros niñ@s no son
vagos, que son así de nacimiento, que no aprenden más lento porqué
quieran, que no se duer-
men porque :enen
sueño, que no trabajan
porque no saben hacer
las cosas, que no roban
porque son ladrones, que
no se rascan porque les
gusta llevar siempre san-
gre, si no que todo es
causa de su enfermedad”
(colegio de integración)

“De pequeño a mi
hijo siempre le fue bien
con los compañeros y
profesores, siempre es-
taba dispuesto a asis:r a
clase y par:cipar en ac:-
vidades. Era un niño feliz
y extrover:do con sus
compañeros y amigos”

“En el ins:tuto de Educación Se-
cundaria empezaron los problemas
en cuanto a su estado de ánimo y su

Relación con la memoria Educación reglada
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comportamiento paso a ser irritable, men:roso e incluso
agresivo en alguna ocasión” (centros de integración)

“Por fin me decidí a cambiarlo a un centro de Educación Especial
cuando él me lo pidió por favor”

“Tras muchas noches en vela, decidí cambiarlo a un centro de
educación especial. Lleva dos años y es sorprendente el cambio que
ha dado. Le gusta tanto ir a su colegio que entra a las nueve de la
mañana y todos los días se despierta a la seis diciendo que se le
hace tarde y que va a perder el autobús” (centro de educación es-
pecial)

“Primer problema, la escolarización; no la aceptaron en un co-
legio de EGB, así que se hizo necesario cambiarlo todo (trabajo,
piso…). Nos mudamos y encontramos un centro de educación espe-
cial para nuestra hija. Por fin, las cosas empezaron a funcionar, gra-
cias, por supuesto, a los muchos y grandes profesionales que hay”
(centro educación especial)

“En el ins:tuto empeoraron las rabietas, era su forma de reac-
cionar cuando no le entendían”

“Su educación fue en un colegio público con apoyo y logopedia,
pero ha sido una experiencia muy posi:va la integración con niños
iguales. No recomendamos el colegio de educación especial”

“Yo soy profesional de la educación y puedo asegurar que hay un
vacío importante en este ámbito para personas con estos problemas”

“A veces, piensas que es mejor que esté allí que tenerla en casa.
Pero cada año cambian los profesores y mientras los conocen...”

“En el colegio muy mal, lo pasó fatal. La educación no es sólo
aprender o saber. Todos los días se reían de ella. Los maestros no se
implicaron”

“Ahora está en un ins:tuto privado de monjas y consigue gran-
des logros”

A la hora de decidir la escolarización de las personas con SPW,
cada un@ debe tener en cuenta las capacidades que tenga su hijo/a,
su desarrollo evolu:vo y cogni:vo, y decidir en consonancia qué
:po de educación se adecúa más (en cada momento): si la educa-
ción de integración o la educación especial. 

Bien es cierto que por la experiencia de los padres y madres, en
la situación actual, es imprescindible un especial contacto (con:nuo
y constante) con los profesores, para explicarles las sintomatologías
del síndrome e intentar que se le exija lo necesario. 

En todos los casos en los que hablemos de educación de integra-
ción, conformen van pasando de grados y, principalmente, cuando
pasan al ins:tuto, hay que estar más atentos a cómo se encuentra
la persona afectada, si se adapta al nuevo entorno y si el centro le

repercute beneficios. En otro caso, habría que considerar
nuevas posibilidades. Hay que tener la mente abierta, dejar prejui-
cios y predeterminaciones a un lado, y pensar en la mejor opción.

Etapas de la educación reglada

La educación preescolar y la educación infan:l son etapas edu-
ca:vas de carácter voluntario. La primera se dirige a niños de hasta
los 3 años de edad y la segunda, comprende de los 3 a los 6 años.

La primera etapa es la Educación Infan:l y se estructura en
torno a las siguientes Áreas:

- Conocimiento y control de su propio cuerpo y la autonomía
personal

- Descubrimiento del entorno y la convivencia con los demás
- Desarrollo del lenguaje y de las habilidades comunica:vas
- Representación numérica
- Expresión ar;s:ca y crea:vidad

La segunda es la Educación Primaria y es de carácter obligatorio.
Comprende 6 cursos académicos, que se cursarán por lo general
entre los 6 y los 12 años de edad. Estos seis cursos académicos se
organizan en tres ciclos: ciclo inicial (de 6 a 8 años), ciclo medio (de
8 a 10 años) y ciclo superior (de 10 a12 años).

Durante estas dos primeras etapas, los PW pueden adaptarse
perfectamente y aprender a un ritmo similar al de sus compañeros,
aunque ya se verán los primeros problemas de aprendizaje. Pero,
debido a que se sienten integrados, evolucionan posi:vamente en
la mayoría de los casos. De todas formas, es siempre muy recomen-
dable estar en con:nuo contacto con el profesorado, para que co-
nozcan todas las implicaciones del síndrome.

La tercera etapa es la Educación Secundaria Obligatoria, una
etapa educa:va que también es obligatoria y que completa la Edu-
cación Primaria. Va dirigida a alumnos de entre 12 y 16 años y se es-
tructura en dos ciclos de dos cursos académicos cada uno: primer
ciclo (de 12 a 14 años) y Segundo ciclo (de 14 a 16 años).

El bachillerato es la úl:ma etapa de la Educación Secundaria
Obligatoria, :ene carácter voluntario y su duración es de dos cursos
Normalmente, abarca los años comprendidos entre los 16 y los 18.

Esta etapa coincide con la adolescencia y con un periodo en el
que las personas afectadas comienzan a darse cuenta de sus dife-
rencias. Y también éstas se hacen más notables para los demás, so-
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un@: habrá etapas en las que estén mejor en unos centros
y en otras puede ser necesario cambiarlos. Y no es posi:vo demo-
rar o evitar el cambio. Volvemos a la necesidad de asumir la disca-
pacidad. Hay que observar obje:vamente, dejar ideas prefijadas a
un lado y pensar en lo mejor para ellos.

No olvidéis, bajo
ningún concepto, que
todas las personas
afectadas por el SPW
:enen derecho al ac-
ceso a la educación re-
glada. Y, por supuesto,
recordad que cada
uno/a es único y espe-
cial y :ene su propia
evolución, sus necesi-
dades y su capacidad
de adaptación ante los
diversos acontecimien-
tos de la vida. 

En este sen:do, re-
saltamos a con:nua-

ción la opinión del
experto Jauregi res-
pecto a este asunto:

“Creo que se debe
integrar a los niños con
SPW en clases normales
y en ac:vidades de ocio
hasta el máximo en que
la experiencia resulte
posi:va y ni un segundo
más. No me parece pru-
dente forzar las cosas
por mantenerse en
ideas apriorís:cas. La
cues:ón, una vez más,
es saber discernir el mo-
mento en el que hay
que recurrir a estructu-
ras especializadas, y que
éstas existan y sean sufi-
cientemente buenas”.

cial y educa:vamente. Pueden comenzar los problemas
de integración y hay que estar especialmente atentos a posibles
frustraciones.

A veces, se pueden crear esas frustraciones a par:r de momen-
tos triviales, a veces, importantes. En cualquier caso, hay personas
que se adaptan bien y con:núan sus estudios. Otras, requerirán que
el aprendizaje se adapte a sus capacidades, es decir, necesitarán
una adaptación curricular.

Aún así, puede que ellos/as demanden, de forma más o menos
expresa, un cambio de aires que, en
ocasiones, puede girar alrededor
de un Centro de Educación Especial
y talleres ocupacionales. Todo de-
pende del momento y de cada
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No es bueno darles falsas esperanzas sobre lo que pue-
den conseguir, ni sobre lo que pasará. Es mejor ser honestos y po-
si:vos sobre sus habilidades para ayudarles a desarrollar y buscar
sus propias capacidades e intereses. En todo momento a lo largo de
su vida, el estrés también aparece como un valor importante dentro
del desarrollo. Hay que permi7rles tener su papel en momentos
destacados de la vida, más aún si pueden “llenar” un posible vacío
estereo:pado de sus vidas: cuando se conviertan, por ejemplo, en

;os o ;as. Significa quizás más de lo “normal” para ellos.

“Los problemas de integración con chicos de su edad los ves en
el aislamiento y en las burlas”

“Son ;midos con los demás. Se distancia de los amigos de su
misma edad. Se relacionan mejor con iguales, es decir, con chicos
con problemas”

“Son muy sociables pero también muy inseguros, necesitan que
alguien les diga si lo están haciendo bien o mal”

“Había lloros con:nuos por problemas de socialización, no que-
ría salir”

Muchas personas con SPW :enen especiales dificultades para
las relaciones personales. Dos son los puntos que han de  tenerse en
cuenta en una relación directa con ellos/as:

1 Habitualmente, las personas PW pueden centrarse en un
solo tema y excluir los demás, por lo que una pregunta directa les
resulta demasiado complicada, al igual que tratar un nuevo tema. 

2 Acercarse demasiado y usar un tono autoritario o agresivo
suele dificultar aún más el trato con ellos/as. 

La mayoría son dulces y educados, muy alegres en sus relaciones,
más aun, cuando es “uno a uno “. Generalmente, son más sensibles
con las personas mayores y los niños pequeños y los animales.

Conforme se hacen mayores, las diferencias entre ellos y sus
compañeros se hacen más evidentes, especialmente en la madu-
rez emocional y en la capacidad para mantener relaciones sociales
duraderas. Y es que hay un momento en el que su desarrollo emo-
cional parece detenerse. En cualquier caso, podemos ayudarles a
tener una vida social mejor enseñándoles habilidades para que
manejen sus relaciones de una forma más madura.

En este sentido, para manejar un comportamiento social es
bueno mostrarle cómo hacerlo, para que vean cómo se siente “en

“Los padres siempre queremos lo mejor para nuestros
hijos, pero en ocasiones, nos cegamos y no vemos realmente las
necesidades de ellos”

“Es una muchachita de 21 años que :ene este síndrome y con
ella me llevo bastante bien, pero para mí ella es sencillamente la
hermana de mi novia”

Después de todo, lo que ya se ha analizado en puntos anterio-
res, queda por tratar el papel especial que :ene una persona con
SPW dentro de un núcleo familiar. Quizás, la etapa adolescente y
adulta sea la más compleja porque es cuando se hacen mayores y
cuando las diferencias más complicadas eclosionan defini:vamente,
no sólo para hacerse patentes, sino también para aislar a la persona
de la sociedad, en ocasiones. En las peores de estas situciones, po-
dría verse aislado el núcleo familiar completo. 

Los años de adolescencia pueden resultar di&ciles en cualquier
familia, si se trata de un niñ/a con o sin SPW. Sin embargo,  existen
peculiaridades en los PW, de las que ya hemos hablado, y los afec-
tad@s (como el resto) las perciben. Entre todas, destaca la indepen-
dencia que se les otorga y la que ellos/as mismos demuestran. De
hecho, los hermanos menores acabarán teniendo más independen-
cia. Y ellos se van dando cuenta.

Por todo esto, es importante concederles responsabilidades,
como tareas del hogar, lo que les permi:rá crecer en autoes:ma y
estatus dentro de la casa. La idea (desde que son pequeños) ha de
ser la de permi:rles “crecer” de forma adecuada, a su manera, y no
en comparación con los demás adolescentes. Se trata de mantener
un balance entre no seguir tratándoles como niños, sin esperar que
consigan retos que sabemos inalcanzables.

En el normal transcurso de la vida, los hermanos dejarán la casa,
se irán a la universidad, conseguirán un trabajo y tal vez se casen.
Estas opciones están más limitadas para el PW y ell@s son comple-
tamente conscientes. Pueden irse de casa, pero para vivir en resi-
dencias o lugares bajo supervisión. Y eso será, con mucha suerte, su
mayor grado de independencia. Así que, durante la adolescencia
necesitan un apoyo extra para ver que existen alterna:vas para
ellos, posibilidades reales, con el obje:vo de que puedan aceptar
sus propias limitaciones. Es importante que estén preparados para
avanzar, pero también para sobreponerse del fracaso.

7

La importancia de las relaciones familiares

Vida social y relaciones personales



primera persona”. De hecho, es recomendable escenifi-
carlo. Por ejemplo, ponte cerca de él/ella y mueve mucho las manos
(como ellos/as suelen hacer) para que vea cómo se siente cuando
otra persona les hace lo que ell@s hacen habitualmente. Por otra
parte, recuerda que las frases “simbólicas” ayudan mucho, por ejem-
plo si se traba: “ahora intenta hablar un poco más despacio”.

Un apunte importante es el que da, nuevamente, el profesor Jau-
regi Pikabea: “Cada uno va a su ritmo y se van sin:endo dis:ntos a lo
largo de la escolarización. Puede no haber problemas importantes de
integración en preescolar o en primaria, pero antes o después, lo más
tardar al inicio de la secundaria, el corte entre sus formas de vida y las
de sus compañeros se hace evidente, siendo un momento especial-
mente delicado, en el que no es raro que se agraven los problemas de
conducta y los malestares psicológicos. En esa fase, hay que afrontar

la cues:ón de la exclusión y buscar soluciones”.
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Campamentos

El responsable en numerosas ocasiones de personas con SPW
durante los respiros familiares de la ASPWA y, sobre todo, en cam-
pamentos en los que están unos días solo/as, analiza desde dis:n-
tas perspec:vas estas convivencias. Antonio Ludi es payaso, Actor,
Director y Educador Tea tral. Diseñador de cursos de expresión y li-
beración psico&sica y creador de espectáculos de humor visual.

Relaciones interpersonales y convivencia con personas con SPW

Una persona es mucho más que un sexo, una ideología, una pro-
fesión, un comportamiento y, por supuesto, un síndrome. Tendemos
a catalogar todo para facilitar su entendimiento y hay que reconocer
que el entendimiento humano todavía está lejos de grandes avances
en cuanto a educación emocional se refiere; por lo tanto, toda ca-
talogación facilita la comprensión, pero aplica enormes injus:cias
en lo que a la valoración “psicopersonal” del individuo se refiere.

El Síndrome Prader Willi es un conjunto de afecciones congéni-
tas incurables que pueden llegar a marcar, y puede que mucho, pero
no definir la personalidad de quien lo padece. Cada afectado/a es un
diferente al resto, con sus dones y defectos, y nuestra misión, como
sus amigos, es trabajar para que el síndrome marque lo menos po-
sible sus personalidades. 

El planteamiento de convivencia es reunir a una agrupación de
jóvenes para el disfrute en un campamento de verano. Las pautas
o reglas sentadas como base para establecer un mínimo control
sobre los chicos, que no vigilancia policial, han sido muy sencillas
de exponer, aunque algo más complicadas de llevar a la prác:ca.
Deporte diario, alimentación en base a una dieta hipocalórica, ta-
reas compar:das de obligada realización co:diana, talleres crea:-
vos ar;s:cos en grupo y ac:vidades especiales de aprendizaje,
tanto de habilidades como de trabajo en equipo, además de charlas
con entera libertad de expresión sobre las relaciones interpersona-
les. 

Todo ello ha dibujado una plataforma sobre la que los
chicos/chicas han descrito tanto sus limitaciones como sus habili-
dades para una “normal” (mira que odio este término) convivencia. 

Vida social y relaciones personales

Para ejemplificar el trato de personas ajenas al síndrome o la
forma de relacionarse de los PW cuando están sin sus padres, ex-
traemos algunas frases de amigos o monitores que han compar:do
con afectados momentos de campamentos o respiros:

“Lo más sorprendente fue que no tuve ningún problema en re-
lacionarme con los niños, en cambio la cosa fue más lenta con los
padres”

“Me facilitó la relación ver lo cálidos que son y la facilidad con
la que ellos se acercan a : y te convierten en su amigo, me lo pusie-
ron muy fácil”

“Mis primeras sensaciones fueron de miedo, pero el primer niño
que conocí me desplazó a un mundo mágico en el que no había mal-
dad y me reí con locura. Después vino el puro nervio, me descon-
certó, era un terremoto imparable, pura energía”

“Recuerdo a ese chico que siempre intentaba ligar con las chicas
que pasaban”

“Se les podía ver disfrutar y reírse, verles compar:r a padres e
hijos, como en cualquier casa, todos tan dis:ntos y tan iguales”

“Fue un honor compar:r esos momentos con esos seres tan es-
peciales y me encantó verles tan felices. Una experiencia gra:fi-
cante y hablo en nombre de todos los monitores. Nos hizo ver la
vida desde otro punto de vista”

“Todos los que estuvimos en la caminata disfrutamos escu-
chando la pasión del pequeño contando aventuras de su familia…

parecían las batallas del abuelo”

ANTONIO LUDI
Responsable de respiros y 
campamentos con personas con SPW

¿Cómo se relacionan cuando están solos?
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Expuesto a continuación están
las apreciaciones, siempre muy persona-
les, sobre los comportamientos en líneas
generales.

Padres y madres
La relación padres/hijos es siempre

una relación viciada. Es algo lógico porque
el conocimiento emocional mutuo es muy
profundo y ambos saben exactamente con
qué alegrar o mar:rizar al otro. No es de
extrañar que, en ausencia de los padres,
cualquier chica/chico explore todo aquello
que no muestra en su presencia (todos,
sea en la relación que sea, escondemos
algo). Curiosamente, el SPW no afecta a
esto, y los chicos/chicas exploran cuanto
creen tener vetado. Sin embargo, hay un gran respeto
por la autoridad, quizás porque no la conocen como a
sus padres y han de ganarse su confianza y también
porque si hay disciplina, los cas:gos pueden ser lleva-
dos a cabo, ya que no son sus padres (que suelen
ceder y no aplicar los cas:gos propuestos). Y pueden
ser cas:gos inapelables (vuelta a casa y fin del cam-
pamento,  no compar:r una diver:dísima ac:vidad
con los demás, quedarse, tener que repe:r una ardua
tarea, etc.).

El grupo
Las convivencias con agrupaciones de jóvenes afec-

tados de SPW se han caracterizado por la buena conciencia de grupo
que alcanzan (salvo casos muy específicos de nula o mala educación
para la convivencia recibida en sus casas). La mayoría se ha sen:do
parte de un grupo y ha entendido y realizado las tareas en beneficio
de los demás con buena ac:tud siempre y cuando en “los demás” es-
tuvieran incluidos ellos. Trabajar por los demás sin estar uno incluido
es sólo atribuible a contadísimos ejemplos, que los hay. 

Asumen bien la disciplina y si enjuician un comportamiento lo
hacen con nobleza y bondad, ya que desarrollan sen:mientos de em-
pa;a. Ante los problemas hay dos ac:tudes: o bien ofrecen su ayuda
(30 % aproximadamente) o bien se man:enen a la expecta:va hasta
que se solucione y con:núe la “normal” convivencia (70 % aproxi-
madamente). 

Defienden la amistad y si ésta se rompe supone un importante

bajón emocional.
Suele ser un incen:vo abordar cual-

quier ac:vidad en grupo, es algo que su-
pone una gran mo:vación para ellos, eso
sí, demandan que lo que se haga esté bien
organizado. La improvisación desconcierta
a la mayoría. También desconcierta que la
autoridad que propone orden y técnica en
cuanto a alguna ac:vidad no sepa muy
bien qué se trae entre manos. Les gusta
vivir la experiencia de grupo de conviven-
cia al margen de su vida co:diana, inclu-
yendo las relaciones afec:vas de su vida
co:diana, aunque teniendo presente una
próxima vuelta al día a día (cierta nostal-
gia).

La alimentación
Además de la aplicación de una dieta hipocaló-

rica, se han empleado en los grupos bases de com-
portamiento con respecto a la comida. Estas bases
han sido importan;simas para hacer que perciban
que han de convivir en un mundo sobrealimentado,
siendo conscientes de que sobrealimentarse puede
acabar con sus vidas. Di&cil tarea para ellos/as que
jamás se sienten sobrealimentados. Una de las accio-
nes ha consis:do en hacer tomas de contacto con ali-

mentos sin poder consumirlos (poner la mesa por
parejas y acercar los alimentos al resto de compañe-
ros, repar:r un determinado elemento alimen:cio e
incluso llegar a ayudar en la cocina).

Como parte de las ac:vidades, han compar:do el momento de
la comida con personas que, al no estar afectadas, no :enen por
qué mantener una dieta determinada. En general, lo han llevado
bien, aunque no por ello ha dejado de haber incidencias. No obs-
tante, han sido los/as menos quienes han sucumbido a la tentación.
Ante la ansiedad, en este asunto la mayoría no presenta pudor al-
guno (llegan a coger alimentos de las basuras o probar sustancias no
comes:bles). 

También se ha aplicado disciplina con los alimentos, eso sí,
nunca jugando con las comidas importantes. 

La ac7vidad $sica
La hipotonía muscular caracterís:ca del síndrome hace que en



la mayoría de los casos se manifieste una acuciada
pereza a la hora de realizar cualquier ac:vidad &sica.
Ahora bien, cuando la ac:vidad es novedosa y a realizar
en grupo, se esfuerzan con energía y agrado, y si además
en la ac:vidad hay compe::vidad, la energía y par:cipa-
ción empleados llegan a ser sorprendentes, más si algún
premio está en juego, por minúsculo que sea. 

Como en otros jóvenes de las mismas edades no afecta-
dos, las ac:vidades propias de supervivencia en el hogar
(limpieza y orden en la casa) es una cues:ón educacional de
familia. Aquellos/as que realizan tareas en casa manifiestan
una ac:tud posi:va y de colaboración con respecto a dichas
ac:vidades y los que no :enen costumbre suelen plantear
inconvenientes que en ocasiones derivan en rabietas.

Las relaciones ín7mas
Es éste un tema que provoca mucha controversia ya que

para cualquier progenitor es muy di&cil llegar a ser consciente del
desarrollo sexual de sus hijos/as y de sus necesidades por compar:r
sensaciones con quienes desean, aman o sencillamente con quienes
conocen. Este párrafo anterior es aplicable a una generalidad de po-
blación, pero la cosa se dibuja aún con más dificultad cuando los
hijos/as están afectados por el síndrome. 

Cierto que en una mayoría hay menor desarrollo genital y hormo-
nal. Cierto que ello influye en la líbido y en el desarrollo de una sexua-
lidad “normal”. Pero, dentro del término “relaciones ín:mas” entran
los besos, compar:r calor corporal
con quien se desea, descubrirse
mutuamente zonas sensibles,
olerse, palparse, es:mularse con
caricias, relajarse con abrazos, ser
escuchado/a, ser atendido/a... Y
todo ello, a par:r de una edad,
las personas con el síndrome lo
buscan como personas sensibles
que son y deseosas de experi-
mentar.

En las convivencias suelen
unirse por parejas pero, general-
mente, esta ac:tud responde a
una influencia social, ya que intentan comportarse como las perso-
nas no afectadas. En determinados casos, sí hay un deseo de compar-
:r que, las mayoría de las veces, responde a la necesidad  de
“relaciones ín:mas” antes expuesta. 
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Como todo ser hu-
mano, buscan la es:mula-
ción de centros nerviosos
que les puedan provocar pla-
cer, aunque no sea lo pre-
concebido, de ahí el deseo
de experimentar (entre los
no afectados hay quien se re-
laja con un masaje en los
pies y quien se tensa al no
soportar las cosquillas).  

Decálogo de convivencia
Expongo a con:nuación

las condiciones básicas a cumplir para la
rea lización de cualquier convivencia entre
afectados/as por SPW:

1º Ha de haber uniformidad de edades.
2º El lugar donde se conviva ha de estar preparado para el evento

y con personal acostumbrado al trato con síndromes.
3º El planning de ac:vidades ha de estar bien marcado y claro

desde un principio, aunque las circunstancias obliguen a modificarlo
en parte.

4º La autoridad ha de estar clara, ser directa, enérgica y tener
mano izquierda, pero sin olvidar que lo primero es la diversión.

5º Los integrantes de la convivencia han de conocerse previa-
mente  y haber compar:do alguna ac:vidad antes.

6º Los dormitorios deben permi:r la división por
sexos.

7º La autoridad debe conocer tanto el carácter
como la situación médica de cada par:cipante antes
de la convivencia.

8º Entre los miembros de la autoridad (monito-
res) y del personal asistente del lugar donde se con-
vive no puede haber nadie familiarmente
relacionado con ninguno de los par:cipantes.

9º Ningún par:cipante puede llevar dinero o co-
mida a la convivencia.

10º El contacto de los par:cipantes con sus fami-
lias, siempre que la convivencia no sea de mucho

:empo, no es posi:vo para el grupo. En caso de necesidad, habrá
contacto directo de las familias con la autoridad. Toda convivencia se
fundamenta en la confianza. Las familias con&an en la autoridad y la

autoridad con&a en los chico/as.
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Parémonos a pensar que son hombres o mujeres 

Para que todas y todos tengamos las mismas definiciones en
una materia como la Sexología que puede generar confusión o por
lo menos significados dispares, vamos a aclarar algunos conceptos.
Todas las personas, por el hecho ser hombre o mujer tenemos:

a.- Sexo Son nuestras estructuras &sicas, (el cuerpo) determina-
das fundamentalmente por la gené:ca y los cromosomas.

b.- Sexualidad Son las vivencias que tenemos como hombre o
mujer. Engloba fundamentalmente las emociones, sen:mientos,
iden:dad, deseo, orientación, fantasías, autoes:ma, etc.

c.- Eró7ca Son nuestras expresiones: comunicación, placer, pro-
creación, roles sexuales, relación de pareja, amor, etc.

Si tenemos claro estos tres conceptos (que a los tres juntos le
llamamos el Hecho Sexual Humano), sabremos que a quien tene-
mos delante es a un hombre o a una mujer.

Todos estamos influenciados por el cuerpo que tenemos, su dis-
capacidad (la mayoría tenemos alguna o algunas, aunque no sea  -
mos conscientes), bien sea congénita o adquirida, también, la
familia, la educación recibida, nuestra religión, clase social, nivel cul-
tural personal, pareja pasada o actual, amigos, la sociedad en la que
nos desenvolvemos y vivimos...

Eso somos cada uno de nosotros como hombres o mujeres: con
nuestro sexo (estructuras), nuestra sexualidad (vivencias) y nuestra
eró:ca (expresiones).

Las personas con SPW son hombres y mujeres con una discapa-
cidad, pero hombres y mujeres al fin y al cabo. Tienen sus propias
estructuras con unas caracterís:cas &sicas e intelectuales, deter-
minadas por un fallo cromosómico que todos conocemos. 

Exceptuando lo que pueda provocar la hormona de creci-
miento, estas personas están afectadas por hipogonadismo, sus ca-
racteres sexuales se presentan poco marcados. 

A nivel hormonal tenemos poco conocimiento sobre si están

o no influenciados como cualquier otra persona en el
deseo, en la atracción; ni siquiera en aquellos hombres que reci-
ben tratamiento con hormonas masculinas (testosterona) o en
aquellas mujeres que reciben tratamiento con hormonas femeni-
nas (estrógenos y/o progestágenos).

Por ello, quizás nuestro planteamiento será más acertado si va-
loramos ante todo el aspecto afec:vo social y cultural.

Al nacer, por el hecho de ser una persona con el SPW, los padres
y familiares automá:camente cambian su forma de enfocar la edu-
cación de su hijo, hija o familiar, tal vez de forma inconsciente. Y la
mantendrán durante toda la vida.

De entrada, piensan que son “angelitos”, es decir, que son per-
sonas asexuadas, sin sexo, sin sexualidad ni eró:ca. Y mientras son
pequeños no parece plantear ningún problema. Pero sí que se sue-
len presentar, como para la mayoría de los padres y madres, du-
rante la adolescencia y juventud, aunque no sean los mismos
problemas.

Se conoce muy poco sobre las relaciones de personas con el
SPW. A falta de estudios, y teniendo en cuenta una posible inciden-
cia de la hormona de crecimiento, la realidad diaria que viven y co-
mentan los padres es que estas personas :enen deseos,
sen:mientos, les gusta gustar, y les gustan otras personas, quieren
acariciar y ser acariciadas, besar y ser besadas, conocer su propio
cuerpo, incluso con la masturbación y quieren conocer el cuerpo de
otro o de otra; quieren sen:r la sensaciones de querer y ser queri-
dos (todos sabemos que no es suficiente con la familia).

A la mayoría le gusta tener una relación con esa persona que les
quiere, le da cariño y con la que les gusta experimentar. Ahora bien,
es cierto que repiten modelos que ven en su entorno ín:mo y en
la sociedad que les rodea.

Conocerles de cerca
Aunque pueden afirmar que han mantenido relaciones sexua-

les, que han dormido juntos, que han visto o sen:do el cuerpo de
otro u otra, que han prac:cado el coito… Probablemente, a pesar
de todo lo que digan, no habrán pasado de besos y caricias. Y la
mayoría de las veces, todo está basado en la curiosidad y las ex-
pecta:vas de experimentar lo que han visto u oído.

En cualquier caso, la educación afec:va sexual que se les
ofrezca debe ser la adecuada para su edad mental. Ellos/as deben
ser conscientes de la diferencia de sus cuerpos con respecto al de
los demás: que su cuerpo se desarrolla a otro ritmo, de diferente
manera. Además, pueden ser bastante vulnerables a otras perso-
nas, pues pueden ofrecerles comida o dinero y pueden u:lizarlos.

Sexualidad

VALENTÍN RUIZ NIETO
Enfermero y sexólogo



No olvidemos que su carácter es bastante complaciente y
pueden presentar problemas de abuso.

Hay que ser cauteloso, pues está el riesgo de resultar presas de
su imaginación, pero no podemos descartar que algo de lo que
cuentan pueda ser verdad.

Por supuesto, en este aspecto, también hay que recordar que
si mejoramos su afec:vidad disminuimos su ansiedad y, por tanto,
su comportamiento general.

Puede ser que en algunas circunstancias u:licen un vocabulario
fuerte, incluso algunas veces con contenido obsceno, pero gene-
ralmente no son conscientes de su significado. La mayoría de las
veces lo dicen para defen-
derse, para atacar o para
llamar la atención (conoce-
mos ya sus peculiaridades
de comportamiento).

Algunos hasta pueden
afirmar que se quieren
casar, que quieren ser pa-
dres o madres o incluso
que se han quedado emba-
razadas. La imaginación es
libre y no :ene fronteras,
además de que su sín-
drome, como se ha visto,
promueve historias inven-
tadas.

Hay dos casos conoci-
dos a nivel mundial de mu-
jeres PW que han sido
madres y hay también
algún caso de mujer PW ca-
sada con hombre no PW,
(no se conocen casos de
hombres PW casados), pero la realidad de la inmensa mayoría es
bien dis:nta. Por eso, es posi:vo explicarles que mucha gente no
puede ser padre o madre y que no es sólo su caso, pues cada uno
:ene sus circunstancias. 

Puede que sean capaces de mantener una pareja durante algún
:empo, pero lo habitual es que cambien frecuentemente, incluso
en el mismo día, o que tengan varias novios/as a la vez.

¿Podríamos decir, en general, que sus relaciones son román:-
cas, sen:mentales o platónicas? Podríamos.
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¿Cómo es un adolescente o joven PW?
Su personalidad es muy par:cular pero como cualquier otro

joven puede ser serio, introver:do, voluble, enojoso, rebelde, obs:-
nado, inquieto, travieso, es decir, una persona sensible, con un es-
tado anímico variable, en ocasiones cariñoso, alegre y entusiasta y
otras huraño y desobediente, pero siempre muy noble.

Ahora bien, como adolescentes cuyas capacidades de razona-
miento y comunicación son más limitadas :enden a ser callados,
pasivos y apá:cos.

Su desarrollo intelectual es bastante lento, lo que les dificulta la
comprensión de sus cambios y el afrontar los conflictos caracterís:cos
de su etapa en esta sociedad.

Tienen gran fragilidad en el
control de sus emociones, lo
que está asociado a una inma-
durez afec:va. Y todo esto in-
fluye en su relación con su
propia sexualidad y con el otro
sexo.

Ellos/as se iden:fican con
su género y lo asumen. Es muy
rara la homosexualidad. Gene-
ralmente, adoptan los roles fe-
meninos y masculinos más
estereo:pados; quieren ser
como los demás jóvenes e in-
teriorizan los comportamien-
tos de sus compañeros,
familiares y figuras sociales.
Pero también quieren y suelen
actuar como los jóvenes, elegir
su ropa y la forma de arre-
glarse. Pero los padres no sue-
len respetar sus preferencias y
deciden por ellos/as.

No son unos adolescentes más
Sus intereses sexuales (es decir, como hombres o mujeres) se

incrementan según van siendo mayores, pero a diferencia de cual-
quier adolescente o joven, ellos/as :enen mayor dificultad para ex-
presarlos por las restricciones de su entorno social y de su propia
condición. Y el problema radica en que se :ende a ignorar todos los
comportamientos que manifiesten su despertar sexual y su deseo
de tener relaciones amorosas.
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Sus caracterís:cas especiales :enden a traer como con-
secuencia una reacción de segregación social que se acentúa
cuando se refieren a sus manifestaciones sexuales, es decir, como
hombres y mujeres. Viven en una sociedad y un entorno educacional
(sobre todo en los Ins:tutos de ESO) en el que prima lo bello, lo &-
sico. En este marco ellos y ellas son los pa:tos feos. Y este ambiente
es para ellos y ellas muy agresivo sen:mentalmente.

A veces se interesan por amistades de sus hermanos/as, vecinos,
compañeros de ins:tuto o de donde se integren. Y lo suelen mani-
festar como otro adolescente o joven. Es en ese proceso donde pa-
dres y familiares deberían escucharles para que puedan expresar sus
sen:mientos, estando pendientes de ellos/as, para explicarles la si-
tuación sin engañarlos. Sabemos que a pesar de las aclaraciones, a
muchos les será di&cil de entender.

En cualquier caso, lo importante es saber que para ellos significa
mucho, es una valiosa experiencia que les posibilita demostrar su in-
terés por otra persona, por cuidarla, por disfrutar de su compañía y,
sobre todo, por tener a alguien con quien compar:r sus sen:mien-
tos, fracasos y éxitos.

Generalmente suelen ser bastante inestables y se les
pasará como a cualquier otro joven. Y no hay que olvidar
que, lamentablemente, ellos :enen pocas oportunidades
para establecer relaciones de pareja.

Relaciones con sus iguales
Comprobamos que todo lo citado

no ocurre exactamente igual con  la re-
lación con personas con discapacidad o
que :enen su síndrome. Y nos surge la
siguiente pregunta: ¿Atracción o com-
plicidad entre personas con PW?

Cada día estamos más conciencia-
dos familiar y socialmente de que las
discapacidades &sicas y psíquicas les li-
mitan en muchas áreas de la vida,
pero los padres y familiares no han de
ser una más de sus discapacidades.

Por eso, aunque no tengamos res-
puestas para todo, es necesario que
intentemos que se puedan desenvol-
ver en la vida co:diana lo mejor posi-
ble. Eso incluye ser conscientes de por
qué cuando alcanzan la adolescencia
y manifiestan sen:mientos y compor-

tamientos que en los demás jóvenes de su edad están den-
tro de lo habitual (en lo que respecta a la sexualidad), con ellos se
encuentran con una gran falta de información e incluso rechazo.

Su entorno más cercano está “encima de ellos” e incluso llega a
ser más exigente con sus conductas que con las de los demás jóve-
nes, sin tener en cuenta que los PW :enen menos oportunidades de
recibir educación socio sexual apropiada, ya que :ende a evitarse o
la reciben de manera ocasional.

Por un lado, están las ac:tudes de los padres/madres que les
impiden vivir sus transformaciones afec:vas y :enden frecuente-
mente a infan:lizarlos. Para muchos siguen siendo niños y niñas y
menosprecian o niegan su sexualidad.

Es común el desagrado de los padres ante las expresiones se-
xuales de sus hijos debido al temor de posibles consecuencias, agra-
vado en estos casos por su dependencia de los demás para
desenvolverse socialmente. Piensan, equivocadamente, que lo
mejor es desanimar sus inquietudes román:cas y convencerles de
que sólo tengan amigo/as.

En líneas generales, los padres/madres no les permiten salir
solos/as por los riesgos a los que se exponen (dado
su síndrome), aparte de que presentan una falta de
habilidades de la autonomía requerida. Pero ésta es
también una de las circunstancias por las que a los
PW se les hace di&cil conocer a otros jóvenes y salir
con ellos. Tal vez, sólo :enen posibilidad de elegir
amistades o pareja en su círculo más próximo.

Autosuficientes, ¿hasta dónde?
Es curioso que cuando hablas a los padres/ma-

dres de las expecta:vas para el futuro de sus hijos/as,
manifiestan el deseo de que sean lo más autosufi-
cientes posible, pero contradictoriamente, respon-
den con angus:a ante manifestaciones afec:vo
sexuales de los jóvenes; evitan las situaciones y
:ende a sobreprotegerlos, propiciándoles una mayor
incapacidad para ser responsables de sí mismos.

El matrimonio o convivencia en pareja es una
necesidad natural, también para las personas con
PW. Es un asunto muy polémico, sobretodo, al
cues:onarse su incapacidad para poder desarrollar
apropiadamente las habilidades que implica. Si
evaluamos sus potenciales, di&cilmente tendrán el
repertorio de autosuficiencia necesario para ello.

Las personas adultas, si han recibido una edu-



cación adecuada, logran un cierto grado de madurez,
aunque se encuentran en la ambivalencia de querer indepen-
dencia de la familia para autodeterminarse y, a la vez, tener la
necesidad de seguridad, apoyo y protección

Los padres/madres :enden a desaprobar las relaciones de
pareja de sus hijos/as. Quizás, uno de los mo:vos sea el miedo
a que prac:quen el coito. Pero debemos considerar que tener
una pareja no sólo implica eso. Por la observación, podemos
considerar que ellos/as no :enen una conciencia plena de las
relaciones coitales, sino que manifiestan su sexualidad princi-
palmente a través de los abrazos, besos, caricias y autoes:-
mulación.

Son pocas las no:cias que hay sobre casos en los que se
masturben, pero ante esta situación debemos actuar y res-
ponder con naturalidad, explicándoles que forma parte de la
in:midad de la persona y que se hace en el si:o y momento
adecuados.

La educación afec:va sexual debe darse desde la infancia
y adecuarse a su nivel intelectual y a sus necesidades especí-
ficas, u:lizando una comunicación clara y precisa, de la manera más
natural y concreta.

Algunos aspectos importantes que hay que trabajar con estas
personas son los cambios corporales, la higiene personal, la autoes-
:ma, los roles del género, las conductas públicas y privadas, el res-
peto al propio cuerpo y al de los demás, las relaciones de amistad y
de pareja.
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En la experiencia que se desprende de la residencia de
personas con SPW Hospital Marino de Hendaya, según explica, de
nuevo, el conocido experto Jauregi Pikabea, cuando un grupo de
personas con SPW de ambos sexos convive en circunstancias como
una hospitalización prolongada, la emergencia del deseo de relación
afec:va román:ca y sensual es desbordante. Sin embargo, esas re-
laciones :enen casi siempre un carácter de juego, de emular el rol
estándar de los hombres y mujeres, están hechas de fabulaciones y
planes fantasiosos. No son emociones con los mismos efectos que
en el resto de las personas, y a pesar de ello, deben ser tomados en
consideración, pues cons:tuyen una experiencia que actúa de
modo muy enriquecedor en la existencia de estas personas, aunque
para evitar complicaciones requieran de una cierta canalización ex-
terna.

También en este apartado, el experto Jauregi Pikabea resalta
que hay que tener en cuenta la vulnerabilidad de estas personas
ante los abusos de todo :po y también sexuales. Resalta que en su
conocimiento de esta especial población, en este caso francesa,
llama la atención la inusitada prevalencia de procesos judiciales en
las que están involucradas personas con SPW como víc:mas de

abuso sexual.

Las personas con SPW se enfrentan a múl7ples facto-
res que les dificulta vivir su sexualidad de una manera sa-
7sfactoria. Entre ellos está la negación de su sexualidad,
no sólo por parte de ellos y ellas mismas, también de los
que les rodean, aunque esto no impedirá la aparición de
sus necesidades a este respecto.

La sociedad espera que las persona con SPW adopten
comportamientos sexuales socialmente aceptados, pero
no les proporcionan una educación eficiente que les capa-
cite para ello.

Tienen el mismo derecho que todos los individuos a
manifestar su sexualidad, a ser informados y educados y
a tener su in7midad. 

Y los padres y madres tendríamos que ser los prime-
ros en defender, promocionar y trabajar estos derechos.

Convivencia de iguales en una residencia
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En este viaje no estáis solos, no estamos solos. Por una
parte, debéis contar con la ayuda de las asociaciones, que os apo-
yaremos para que sepáis enfrentaros al síndrome pero con el op:-
mismo de saber que hay futuro y se puede vivir la vida junto a
vuestro hij@ PW. Os acompañaremos en vuestras dudas.

Aunque nosotros haremos de intermediarios cuando vuestras
necesidades tengan que ser cubiertas, existen servicios sociales de
la Junta de Andalucía que complementarán esta labor y serán un
apoyo para el desarrollo del PW y su proyecto vital; además de que
os ayudarán como familia.

Para resumir muy brevemente todos esos soportes que encon-
traréis a vuestro alrededor, lo primero que estará a vuestra disposi-
ción, esencial, es que os hagan un diagnós:co gené:co temprano
para aseguraros por completo de que existe SPW. Es importante
tener la valoración de su discapacidad que se solicitará en los Cen-
tros Bases de tu Provincia, que son centros públicos que desarrollan
los programas de atención básica a personas con discapacidad.

Así podréis acceder a la esencial es:mulación en el Centro de
Atención Infan:l Temprana, CAIT. Este lugar sin duda estará en tu
provincia y allí podréis empezar a recibir el tratamiento mul:disci-
plinar que abarca desde atención en psicomotricidad a logopedia.
Aunque, en ocasiones resulta escasa, y muchos padres andaluces
han tenido que recurrir además a servicios privados. 

El CAIT, se define como un servicio que a:ende a menores con
trastornos en su desarrollo o con alto riesgo de padecerlo a través
de un conjunto de actuaciones dirigidas a la infancia, la familia y su
entorno. Es un servicio de carácter universal, público y gratuito. Los
obje:vos de los CAIT son maximizar el potencial de desarrollo del
menor, prevenir retrasos en el desarrollo, mantener al menor en el
medio familiar y contribuir a la integración social y escolar de los
menores atendidos.

Los servicios que ofrece son prevención, detección, diagnós:co,
tratamiento de trastornos en el desarrollo, información, orientación
y apoyo familiar, coordinación con los servicios sanitarios, sociales
y de educación, así como ayuda y asesoramiento a Centros de Aten-
ción Socioeduca:va para la correcta integración de los niños.

En este sen:do, para es:mulación precoz necesitaréis fisiotera-
pia y rehabilitación que podréis solicitar al Servicio andaluz de

Salud, a través de vuestro médico de cabecera.

Una vez llegada la edad escolar, tendréis que decidir el
:po de colegio que queréis para vuestro hijo/a con SPW, de integra-
ción o de educación especial. Tanto en uno como en otro deben tener
apoyo de logopedia, fisioterapia y Psicología. En algunos, ya dispon-
drán de todos estos servicios, en otros tendrás que solicitarlo.

Una vez que termine el periodo de escolarización tendremos que
volver a decidir (según sus capacidades y vuestras preferencias)
dónde pueden seguir su formación o desarrollo laboral: en Talleres
Ocupacionales, en Centros de Día o en Residencias. En la mayoría de
los casos serán Centros que tendrán acuerdos con la Junta de Anda-
lucía. Veamos la :pología:

Centros de días
Se configuran como lugares des:nados a la atención de aquellas

personas que no puedan integrarse transitoria o permanentemente
en un medio laboral normalizado, o que por su gravedad, necesiten
de atención con:nuada y no puedan ser atendidas por su núcleo fa-
miliar durante el día. 

Clasificación:
• Unidades de Estancia Diurna. Des:nadas a la atención, en

régimen de media pensión, de personas con discapacidad tan grave
que dependan de otra para las ac:vidades de la vida co:diana y no
puedan ser atendidas por su unidad familiar durante el día.

• Unidades de Estancia Diurna con Terapia Ocupacional.
Centros des:nados a la atención de personas con discapacidad en
edad laboral que no puedan integrarse, transitoria o permanente-
mente, en un medio laboral normalizado. Pretende la integración
social y, en su caso, laboral de las personas des:natarias, mejorar
su adaptación personal y social, normalizar sus condiciones de vida
y, cuando sea posible, habilitarles laboralmente, garan:zando la
igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres con discapa-
cidad.

Centros residenciales. Los centros residenciales se configuran
como recursos de atención integral des:nados a aquellas personas
que, no pudiendo ser asis:das en su medio familiar lo precisan tem-
poral o permanentemente. 

A parte de todos estos servicios también tenemos Programas de
Ocio y Tiempo Libre para poder compar:r con nuestros iguales a tra-
vés de las residencias. Tienen como obje:vo facilitar a las familias un
periodo vacacional en unas condiciones económicas ventajosas. Gra-
cias a la labor conjunta de la ins:tución regional y nuestra asociación,
podemos disfrutar de lo que conocemos como respiros, días de des-

Apoyo durante el camino
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canso conjuntos con las personas con SPW.
En estas páginas y en nuestro día a día, queda claramente refle-

jado que necesitamos trabajar juntos, asociaciones, Servicios Socia-
les y padres para mejorar la calidad de vida de todos las personas
con SPW.

Las asociaciones bajo el paraguas del SPW :enen como objeto fun-
damental la protección, asistencia, previsión educa:va e integración
social de las personas afectadas con el SPW y de sus familias, así como
la contribución al conocimiento cien;fico y específico del síndrome.
Para llevar a cabo tales fines es necesario promover la colaboración
de diversas ins:tuciones y poderes públicos. Las asociaciones, que son
en:dades sin fines lucra:vos, inspiran su actuación en la democracia
interna, la transparencia en su actuación y la solidaridad de sus miem-
bros; y siempre en el ámbito estatutario,
legal y del estado de derecho.

Los valores que centran la actuación
de las asociaciones son la consi-
deración de la persona con disca-
pacidad como sujeto de derecho
y deberes, la importancia de la
familia, la calidad en la actuación
de las organizaciones y el interés
por la globalidad del colec:vo de
estas personas. Principalmente,
están formadas por familiares de
personas afectadas. También hay
voluntarios y profesionales, cuya
labor es imprescindible.
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Asociación Española del Síndrome de Prader Willi
(AESPW)

Dirección: C/ Hileras, 4, 3º, despacho 14. 28013 MADRID
Tlfno: 915 336 829  fax: 915.547.569
Mail: aespw@prader-willi-esp.com

Web: www.prader-willi-esp.com
Nuestras principales ac:vidades son la difusión en el ámbito

nacional del SPW, información, orientación y asesoramiento a fa-
milias y profesionales, ac:vidades (GAM, colonias, campamento
infan:l y encuentros) y cooperación a nivel internacional con
IPWSO y asociaciones de otras partes del mundo.

Coordinamos y promovemos las siguientes delegaciones:

El papel vital de las asociaciones

Aragón
Tlfno: 976 386 442
Móvil: 636 988 738
Mail:

juliancereza@telefonica.net Asturias
Tlfno: 985 218 468
Móvil: 635 618 555
Mail: jlcarce@terra.es

Baleares
Móvil: 689 049 757
Mail: Mamelitay@hotmail.com

Canarias
Móvil: 629 602 963
Mail:

lolyperezgonzalez@yahoo.es
Cantabria

Tfno: 942 802 750
Móvil: 646 770 918
Mail:

adeliasaizpardo@hotmail.com Cas7lla-León
Móvil:  619 066 613

Extremadura
Tfno: 924 811 964
Móvil: 610 418 241
Mail: mtello93@hotmail.com

País Vasco
Tfno: 944 781 578
Móvil: 687 905 591
Mail:

ahuerta04@euskalnet.net
La Rioja

Tfno: 941 584 158
Móvil: 669 991 115
Mail:

azsaenzdesamaniego@yahoo.es
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Asociación Síndrome del Prader-Willi de Andalucía
(ASPWA)

Dirección: C/ Socorro, 11. 23200 LA CAROLINA (JAÉN)
Tlfno: 953 66 09 57 / 626 215 815

Mail: praderwilliandalucia@hotmail.com
Web: www.praderwilliandalucia.es

Las principales ac:vidades que realizamos son la difusión del
Síndrome, acogida de nuevas familias, ayuda a las familias para me-
jorar la calidad de vida de las personas con PW, respiros con familias
y afectados, reuniones periódicas de padres/madres, charlas de pro-
fesionales y padres/madres/herman@s y la realización de una re-
vista divulga:va del síndrome y de sus caracterís:cas.

Associació Catalana Síndrome de Prader Willi
(ACSPW)

Dirección: Hotel d'En:tats Sanfeli
Passeig dels Cirerers, 56-58. 08906

L´Hospitalet de Llobregat (Barcelona) 
Tlfno: 646 055 545 

Mail: praderwillicat-xarxabcn@bcn-associacions.org
Web: www.praderwillicat.en:tatsbcn.net 

praderwillicat@gmail.com

Grupo de apoyo para padres
Hace 2 años que firmamos un convenio con la Facultad de Psi-

cología de la Universidad de Barcelona, para tener en prác:cas a
dos estudiantes de Psicología dentro de nuestro Grupo de Apoyo.
Estos estudiantes están formados y supervisados por la Doctora en
Psicología María Palacín Lois. Son sesiones de dos horas de duración
y se llevan a cabo un sábado de cada mes. El obje:vo es ofrecer a
los padres un espacio dónde poder exponer, dudas, preocupaciones
y sen:mientos ante otras personas que sabes que te en:enden por
compar:r inquietudes similares.

Los grupos son cerrados y cada año abrimos la lista para que se
apunten los padres que lo deseen. 

La experiencia está resultando muy posi:va. Se comparten mu-
chos momentos personales que facilitan el conocimiento de la en-

fermedad de nuestros hijos y una mejor aceptación, entre otras

muchas cosas.
Libro de enfermedades raras
Anna Ripoll, presidenta de la ACSPW, es autora de unos de los 26

relatos de los que consta este libro. El libro está editado con la cola-
boración de FEDER, colec:vo al que se le han cedido todos los dere-
chos de los diferentes autores.

La Marató de TV3
Cómo cada año, en el mes de diciembre, la Fundació La Marató

puso en marcha un programa de recaudación de fondos para inves-
:gación de enfermedades. En 2009 fue el 13 de Diciembre estuvo de-
dicado a las Enfermedades Minoritarias. El Síndrome de Prader-Willi
es una de las enfermedades que pertenece a este grupo. La Asocia-
ción Catalana SPW par:cipó en diversas ac:vidades, además de un
stand, en el Forum de les Cultures.

Asociación Madrileña del Síndrome de Prader Willi
(AMSPW)

Dirección: C/ Arturo Soria 263-B, Bajo B. 28033 MADRID
Tlfno: 91 435 22 50

Mail: amspw@amspw.org 
Web: www.amspw.org

Asociaciones en Comunidades Autónomas



En las dos úl:mas décadas, gracias a las aportaciones
de inves:gadores, especialistas y plena dedicación por parte de las
familias, disponemos de un mayor conocimiento y comenzamos a vis-
lumbrar en un futuro más esperanzador. Aún así, permaneciendo
como colec:vo poco frecuente en “:erra de nadie”, intentamos com-
prender y atender las específicas necesidades de las personas con
PW y, por otra parte, ofrecer a las familias, la información, atención
y el apoyo necesarios para hacer frente a un impacto de por vida. En
cinco palabras: Contactar, Compar:r, Contener, Contribuir y Colabo-
rar, buscando alterna:vas y soluciones para una vida adecuada y
digna, a la compleja condición del SPW.

Con el pensamiento de que “van a hacer más caso a 30 familias
que a una”, la Asociación Madrileña para el Síndrome de Prader-Willi
(AMSPW) se fundó en 1997. Una en:dad de carácter social, sin ánimo
de lucro, cuya misión es trabajar por la atención integral, temprana y
especializada, y por el bienestar y plena integración socio-laboral de
las familias y personas con el Síndrome de Prader-Willi, sea cual sea

su edad, género, origen o condición.

Asociación Valenciana Síndrome de Prader Willi
(AVSPW)

Dirección: C/ Valle de Laguar, 12-50ª 46009- VALENCIA
Tlfno y fax: 96 193 57 81
Mail: avspw@avspw.org

Web: www.avspw.org

Dentro de las ac:vidades que realizamos se encuentran: pro-
gramas de seguimiento de los afectados por SPW, atención psicoló-
gica y pedagógica de los afectados por SPW dis:nguiendo entre
todas las edades, atención psicológica a las familias de afectados
por SPW y terapias familiares (escuela de padres), orientación socio
sanitaria, respiros de fin de semana para niños y adultos, vacaciones
de verano para pequeños y mayores, viajes del IMSERSO para adul-
tos, ocio y :empo libre, programas de habilidades sociales (fines de
semana lúdico educa:vos realizados en nuestro piso de Buñol en
Valencia), fiesta de Papá Noel, difusión del SPW y estudios socio sa-

nitarios realizado por nuestro comité cien;fico.
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El trabajo de hoy construye el futuro de nuestros hijas/os y las asociaciones
pueden detener el 7empo para mirar con op7mismo hacia delante.
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Por el doctor Joseba Jauregi

Hay que tener en cuenta que las grandes diferen-

cias que hay entre las personas con SPW y la dificultad

de proponer pautas de actuaciones generales cuando,

por causa de la rareza del síndrome, aún estamos

lejos de poder sacar conclusiones defini#vas desde

una observación clínica tan limitada.

Además, los avances en la precocidad del diagnós-

#co y el tratamiento con la hormona del crecimiento

están modificando la historia natural del trastorno ante

nuestros propios ojos. Por ello, las orientaciones apun-

tadas se basan en interpretaciones de una realidad clí-

nica o social necesariamente provisionales y que no han

de tomarse como verdades cien$ficamente probadas.

En todo caso, tendremos que aplicarlas con flexibili-

dad, teniendo en cuenta las circunstancias de cada

persona afectada y de su entorno.

Desde la Asociación Síndrome Prader Willi de Andalucía se
agradece cualquier aportación o rec7ficación que quiera hacerse
al contenido de este manual. Así que, si 7enes algo que decir, por
favor, escríbenos a praderwilliandalucia@hotmail.com. Entre
tod@s, la información puede ser mejor, más detallada y completa. 

Gracias.
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Ac7tud La tendencia o predisposición aprendida, más o
menos generalizada y de tono afec:vo, a responder de un modo
bastante persistente y caracterís:co, con referencia a una situa-
ción, idea, valor, objeto o clase de objetos materiales, o a una
persona o grupo de personas. Posee tres componentes:

• Cogni:vo, formado por las percepciones y creencias hacia
un objeto.

• Afec:vo, el sen:miento en favor o en contra de un objeto
social. 

• Conductual, la tendencia a reaccionar hacia los objetos de
una determinada manera. Es el componente ac:vo de la ac:-
tud.

Agresividad Es un estado emocional que consiste en sen:-
mientos de odio y deseos de dañar a otra persona, animal u ob-
jeto. La agresión es cualquier forma de conducta que pretende
herir &sica y/o psicológicamente a alguien. La agresividad es un
factor del comportamiento normal puesto en acción ante de-
terminados estados para responder a necesidades vitales, que
protegen la supervivencia de la persona y de la especie, sin que
sea necesaria la destrucción del adversario.

Ansiedad Es una emoción que surge en las situaciones que
percibimos como amenazantes o de peligro. Pone en marcha
nuestro sistema nervioso autónomo para protegernos de lo
que percibimos nocivo, activando diferentes respuestas orgá-
nicas y psicológicas que pretenden mantenernos alerta. Las re-
acciones que surgen en nosotros ante las percepciones de
peligro son automáticas y nos preparan para la lucha o la huida.

Aprendizaje Es el proceso a través del cual se adquieren
nuevas destrezas, conocimientos, conductas o valores como re-
sultado del estudio, la experiencia, la instrucción y la observa-
ción, entre otros. Implica un cambio duradero en la conducta
que se generaliza más allá del lugar en el que se realiza su ad-
quisición.

Autocontrol Es la capacidad que nos permite con-
trolarnos a nosotros mismos, nuestro comportamiento y emo-
ciones, y no que éstas nos controlen, eliminando la posibilidad
de elegir lo que queremos sen:r y hacer en cada momento de
nuestras vidas.

El autocontrol indica el dominio que una persona puede
tener de sus reacciones, sen:mientos e impulsos a través de
una determinación voluntaria para poder hacerlos surgir o cre-
cer, mantener o someter según su libre decisión. Más breve-
mente “autocontrol” indica la capacidad de ges:ón eficiente del
futuro.

Cabezonería Empecinamiento. Mantener la actuación u opi-
nión sobre algo aunque existen pruebas o datos que demues-
tren que no tenemos razón en nuestra forma de actuar o
pensar.

Capacidades cogni7vas Son facultades de pensamiento, po-
sibilidades de procesar información que captamos a través de
los sen:dos y emplearla para comportarnos en consonancia con
el entorno en el que nos desenvolvemos.

Cas7go Ocurre cuando la repuesta instrumental va seguida
de un es;mulo nega:vo. El resultado es, como predice la ley
del efecto, disminución de la conducta.

Comportamiento Técnicamente, en Psicología, el compor-
tamiento se define de dos maneras:

1. Todo lo que un organismo hace frente al medio. 
2. Cualquier interacción entre un organismo y su am-

biente. 

Conducta Es el conjunto de actos y comportamientos exte-
riores de un ser humano y que por esta caracterís:ca exterior
resultan visibles por otros. Las ac:tudes corporales, los gestos,
la acción y el lenguaje son las cuatro formas de conducta que
ostentan los seres humanos. Básicamente, la conducta es la he-
rramienta de reacción que tenemos todos ante las dis:ntas cir-
cunstancias de la vida a las cuales nos vamos enfrentando.

La conducta está regida por tres principios:
- casuís:ca porque supone que toda conducta obedece a

una causa concreta, es decir, ante una situación determinada,

I. Glosario



los seres humanos tendemos siempre a comportarnos
de una manera y no de otra.

- mo:vación que implica que toda conducta siempre es-
tará mo:vada por algo, una respuesta a un es;mulo determi-
nado que recibimos.

- finalidad que reza que todo comportamiento siempre
persigue un fin.

La conducta está formada por patrones de comportamiento
estables.

Culpa Emoción nega:va que genera sensación de pesar y
carga. Te hace sen:r inu:lizado en el presente por algo que
según tu propio juicio hiciste mal en el pasado. Depende de tu
código moral, que es algo que poseemos de forma consciente
o inconsciente, sobre lo que consideramos correcto o no y que
marca  nuestro comportamiento.

Discapacidad Es un término general que abarca a las defi-
ciencias, limitaciones de la ac:vidad y restricciones en la par:-
cipación. Es un fenómeno complejo que refleja las interacciones
entre las caracterís:cas del organismo y las caracterís:cas de la
sociedad en la que vive (OMS).

Emoción Es un fenómeno psicofisiológico que incrementa
nuestra capacidad de adaptación al medio, si tenemos capacidad
para interpretarla y responder a ella oportunamente. Nos afecta
a nivel &sico, de pensamiento y de comportamiento. Es una re-
acción subje:va al ambiente, que viene acompañada de cambios
&sicos. Involucra un conjunto de pensamientos y creen cias sobre
el mundo que empleamos para valorar una situación concreta.
En defini:va, son estados afec:vos con una clara función adap-
ta:va.

Ira Es una emoción totalmente normal y generalmente sana.
Pero cuando está fuera de control y se vuelve destruc:va,
puede conducir a diversos problemas. Es un estado emocional
que varía en intensidad, yendo de la irritación leve a la furia in-
tensa. Como otras emociones, está acompañada de cambios fi-
siológicos y biológicos. Cuando una persona se enfada, su ritmo
cardíaco y presión arterial aumentan, al igual que los niveles de
las hormonas adrenalina y noradrenalina. La ira puede ser de-
bida a acontecimientos externos o internos. Podemos enfa-
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darnos con una persona específica (como un compa-
ñero de trabajo o supervisor) o un acontecimiento (un atasco
de tráfico, un vuelo cancelado), o bien la ira puede aparecer al
preocuparse y rumiar problemas personales. Lo recuerdos de
acontecimientos traumá:cos o que nos hicieron enfadar pue-
den también desencadenar este :po de emociones.

Manipular Generar mediante el propio comportamiento o la
propia expresión de ideas, la modificación en el comporta-
miento o la expresión de ideas de los demás, en la dirección de
nuestros deseos, sin que exista por nuestra parte una exposi-
ción expresa de esta intención.

Memoria intencional Se refiere a la recolección consciente
de acontecimientos recientes, aprendidos precisamente con la
intención de recordarlos. La expresión se refiere a procesos que
:ene lugar en el momento de la recuperación. Es un :po de me-
moria en la que el sujeto se da cuenta de lo que aprende y pro-
cesa conscientemente la información.

Memoria en funcionamiento. Es un :po de memoria prima-
ria, que se aplica a la realización de una tarea concreta. Se refiere
a las estructuras y procesos usados para el almacenamiento tem-
poral (memoria a corto plazo) y la manipulación de la informa-
ción. Permite mantener ac:vada una can:dad limitada de
información necesaria para guiar la conducta "online". El sujeto
necesita disponer de una representación mental tanto del obje-
:vo como de la información relevante no sólo acerca del estado
actual sino también en relación a la situación futura.

Obsesivo-compulsivo (comportamiento) Es un trastorno del
comportamiento que consiste en que las personas tengan pen-
samientos persistentes que no desean pero no pueden evitar, y
que a tenor de éstos repitan ciertos comportamientos (compul-
siones), una y otra vez, generalmente de forma idén:ca. Los
pensamientos indeseados generan una ansiedad que solamente
se libera o resuelve con la realización de los rituales comporta-
mentales que se han elaborado por el sujeto de forma involun-
taria y extremadamente rígida.

Pataleta Cuadro en forma de lloros, gritos y movimientos
incontrolados. Es una forma de expresión o comportamientos
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destruc:vos aparentemente incontrolables que apare-
cen como respuesta a necesidades no sa:sfechas.

Rabietas Son la manera en la que un niño de corta edad ex-
presa sus emociones fuertes antes de aprender a expresarlas
de una forma socialmente aceptable. Es una forma por la que el
niño comunica sus sen:mientos, las sensaciones que le frustran
y le ocasionan rabia, dolor, vergüenza.

Razonamiento La facultad humana que permite resolver
problemas.

Se llama también razonamiento al resultado de la ac:vidad
mental de razonar, es decir, un conjunto de proposiciones enla-
zadas entre sí que dan apoyo o jus:fican una idea. El razona-
miento se corresponde con la ac:vidad verbal de argumentar.
En otras palabras, un argumento es la expresión verbal de un
razonamiento.

Rebeldía Se define como una sublevación, faltando a la obe-
diencia debida. Indócil, desobediente, opuesto con tenacidad.
También podemos definir la rebeldía como la ac:tud de oposi-
ción violenta y tenaz a lo dispuesto o establecido.

La rebeldía incluye todo lo establecido en relación a conduc-
tas, estructuras, ideas, valores, etc. Los adolescentes manifies-
tan ese desacuerdo, oposición, sublevación de dis:ntas formas;
verbalmente (murmurando, gritando, reclamando, etc.), en su
comportamiento (lanzando o golpeando objetos) o de forma
violenta (agresiones &sicas hacia las personas).

Reforzamiento Es el procedimiento mediante el cual se in-
crementa la frecuencia de una respuesta o comportamiento de
modo inmediato. Es la operación que incrementa la probabili-
dad de la respuesta dada.

Naturaleza de los reforzadores:
Reforzadores primarios. Son aquellos que no dependen de

la historia del sujeto, sino de las caracterís:cas biológicas.
Reforzadores secundarios. Dependen más bien de la historia

individual del sujeto.
Reforzamiento posi:vo. Consiste en administrar una conse-

cuencia tan pronto se emite una conducta determinada. El re-
forzamiento posi:vo se dis:ngue porque produce
consistentemente  un aumento en la probabilidad de presen-

tación de la conducta.
Reforzamiento nega:vo Aumento de la probabilidad de la

respuesta como consecuencia de la omisión de un es;mulo (ob-
jeto o evento).

Responsabilidad Es un valor que está en la conciencia de la
persona que le permite reflexionar, administrar, orienta y valo-
rar las consecuencias de sus actos. Nace de la posibilidad de
optar entre diferentes opciones haciendo uso de la libertad in-
dividual.

Síndrome Es un cuadro clínico o conjunto sintomá:co que
presenta una enfermedad. Es un conjunto significa:vo de sínto-
mas y signos, que iden:fican una enfermedad pero que no ne-
cesariamente deben producirse al mismo nivel ni en su
totalidad en los individuos que la padecen.

Sociabilidad Es la capacidad de interaccionar con otras per-
sonas en un entorno público en el que se deben conocer, inter-
pretar y seguir las pautas que se comparten en el grupo en el
que nos encontramos inmersos.



Centro de Valoración y Orientación de nuestra Pro-
vincia

Centros de ámbito provincial o comarcal des:nados a la va-
loración y orientación de las personas con discapacidad. Corres-
ponde a estos centros la valoración de la discapacidad. Sus
funciones son:

La prestación de servicios de información y asesoramiento
general.

Diagnós:co, valoración, calificación y orientación de perso-
nas con discapacidades &sicas, sensoriales y/o psíquicas.

Logopedia, es:mulación temprana, psicomotricidad, fisiote-
rapia y psicoterapia en régimen ambulatorio.

Valoración y orientación en formación y empleo y formación
ocupacional.

Cuenta con médicos rehabilitadores, psicólogos, pedagogos,
trabajadores sociales, monitores ocupacionales, logopedas, psi-
comotricistas, técnicos en es:mulación temprana y personal ad-
ministra:vo.

En estos centros se expide el Cer:ficado de Discapacidad,
que :enen como objeto valorar el grado de discapacidad de las
personas con discapacidad para poder ofrecer los servicios y
prestaciones que mejor se adapten a sus capacidades.

La discapacidad la cer:fican: Un/a médico, Psicólogo/a y tra-
bajor/a Social.

La documentación que hay que presentar se detalla a con:-
nuación:

- Fotocopia y original del DNI de la persona solicitante.
- En caso de extranjero residente, fotocopia de la tarjeta

de residencia.
- En caso de que la persona para la que se solicita el cer-

:ficado de discapacidad, esté incapacitada o sea menor sin DNI,
fotocopia del DNI del representante legal o guardador de hecho
y fotocopia de la resolución de incapacidad.

- Fotocopia y original de todos los informes médicos y/o
psicológicos que posea.

- En caso de renovación por agravamiento, fotocopia de
los informes que dictamine tal agravamiento.
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Relación de los centros de Valoración y Orienta-
ción existentes en la actualidad en Andalucía:

Almería: Carretera de Ronda, 226 (Edificio Bola Azul), 4º.
Tfno. 950 017250

Cádiz: San Germán, 3. Tfnos. 956 00 74 00  /  956 00 70 00
Algeciras: Rincón de Luna s/n. Tfno. 956 66 50 66
Córdoba: Ronda de los Tejares, 16. Tfno. 957 00 53 00
Granada: Carretera de Alfácar, s/n (Polígono La Cartuja). 

Tfno. 958 02 49 00
Huelva: C/ Hermandades s/n. Tfno. 959 00 59 00
Jaén: C/ Linares, 4. Tfno. 953 00 29 00
Málaga: Plaza Diego Vázquez Otero, 5 (Edificio Torre Alme-

nara). Tfnos. 951 03 67 00  / 951 03 67 08
Sevilla: C/ Madre Dolores Márquez s/n (Edif. Puerta de Cór-

doba(. Tfno. 955 00 46 00

Servicio de información, orientación y valoración 
Va dirigido a facilitar información y asesoramiento técnico

para acceder a los Recursos Sociales Municipales y otros del sis-
tema de protección social.

Informar, valorar, orientar y tramitar sobre los derechos y re-
cursos sociales existentes, así como garan:zar el acceso a los
Servicios Sociales Municipales o de inicia:va Social Pública o Pri-
vada. 

La información se puede encontrar en los Centros de Servi-
cios Sociales o Unidades de Trabajo Social de la localidad donde
residamos.

Servicio de ayuda a domicilio
Podrán ser usuarios de esta prestación las personas, familias

u otras unidades de convivencia residentes en el municipio, que
carezcan de autonomía personal de :po parcial o total, temporal
o defini:va para permanecer en su medio habitual de vida. 

Tareas y ac:vidades co:dianas que se realizan en el hogar,
des:nadas al apoyo de la autonomía personal y familiar.

Ac:vidades y tareas co:dianas que recaen en el propio des-
:natario de la prestación, dirigidos a aumentar su bienestar per-
sonal y social.

La información se puede encontrar en los centros Sociales o
Unidades de Trabajo social de la localidad donde resida.

II. Ayudas y subvenciones
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Teleasistencia
Este servicio cons:tuye un instrumento básico para propor-

cionar a las personas en situación de dependencia y a sus fami-
liares un mayor grado de autonomía.

Va dirigido a mayores y/o personas discapacitadas y personas
en situación de dependencia que viven solas y en situación de
riesgo. El grado de discapacidad ha de ser igual o superior a 65%.
Además, deben disponer en su domicilio de línea telefónica y
suministro eléctrico.

El servicio que presta es:
Apoyo inmediato a través de la línea telefónica a demandas

de diversas ordenes; angus:a, soledad, accidentes domés:cos,
caídas…

Movilización de recursos ante situaciones de emergencia sa-
nitaria, domiciliario social.

Seguimiento permanente desde el Centro de Atención me-
diante llamadas telefónicas periódicas.

Agenda, para recordar al usuario datos importantes sobre
toma de medicamentos, realización de ges:ones, etc.

Información General.
Puedes encontrar más información en el Departamento de

Servicios Sociales del Ayuntamiento donde residas.
Página web: h<p://www.valinet.org/

Plan de apoyo a las familias andaluzas
Incluye una serie de medidas para personas con discapacidad

como asistencia dental, contratación de cuidadores/as, centros
residenciales, estancias diurnas, respiro familiar, adecuación fun-
cional de la vivienda, cuidados de enfermería a domicilio. Telé-
fono de información 900 850 000

Página web: h<p://www.apoyoalasfamilias.es/

Solicitud de valoración de Ley de Dependencia
El reto es atender a las necesidades de las personas depen-

dientes, bien por sufrir una enfermedad o accidente invalidante
o al llegar a la vejez, apoyándolas para desarrollar las ac:vidades
esenciales de la vida diaria, alcanzar una mayor autonomía per-
sonal y poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadanía.

Pueden solicitarlas las personas mayores, con discapacidad
&sica, psíquica, intelectual y con enfermedad mental, niños de
tres años con graves discapacidades y que hayan sido declaradas

“dependientes”.

Se solicita en la unidad de Trabajo Social del Ayun-
tamiento al que pertenezca el afectado y una vez presentada
toda la documentación se envía a la Consejería de Igualdad y
Bienestar Social.

La documentación a presentar es:
Instancia del Ayuntamiento per:nente, en el que se haga

constar la U.T.S. de referencia del barrio al cual pertenece la per-
sona en situación de dependencia.

Fotocopia compulsada del DNI del solicitante (excepto para
menores).

Cer:ficado de empadronamiento colec:vo e histórico del so-
licitante.

Cer:ficado de Discapacidad, quien lo posea.
Para menores además:
DNI del padre/madre o tutor.
Libro de familia.
Cer:ficado de empadronamiento en este caso de la

madre/madre o tutor (menores de 5 años).
En caso de que el solicitante tenga representante  o guarda-

dor de hecho:
DNI del representante, guardador o tutor.
Resolución de Incapacidad, documento de guardador de

hecho o representación mediante mandamiento verbal.
Se entregarán fotocopias y se llevaran los originales para su

compulsa.

Solicitud de la segunda opinión médica
Obtener una segunda opinión médica es  un derecho de los

usuarios del Sistema Sanitario Público Andaluz cuando éstos pa-
decen una enfermedad diagnos:cada como de pronós:co fatal,
incurable o que compromete gravemente su calidad de vida, o
bien cuando el tratamiento propuesto conlleva un elevado riesgo
vital.

Proceso de incapacidad
La incapacitación es el mecanismo jurídico previsto para

aquellos casos en que enfermedades o deficiencias persisten-
tes de carácter físico o psíquico impiden a una persona gober-
narse por sí misma, teniendo como objetivo la protección de
los intereses y derechos del incapacitado, tanto a nivel perso-
nal como patrimonial.

Puede iniciar el proceso legal de incapacitación de una



persona, el cónyuge o descendientes, o en su defecto,
los ascendientes o hermanos y también el Ministerio Fiscal. 

Cualquier persona está facultada para poner en conoci-
miento del Ministerio Fiscal los hechos que puedan ser determi-
nantes de la incapacitación. No obstante, la incapacitación de
menores de edad, en los casos en que proceda  conforme a la
Ley, solo podrá ser promovida  por quienes ejerzan  la patria po-
testad o la tutela. 

La incapacitación de una persona vendrá dictaminada por
sentencia judicial. 

La demanda se presentará en el juzgado de primera instancia
del domicilio donde se reside de manera habitual. 

Se podrán aportar los siguientes documentos: 
• Examen psiquiátrico o neurológico. 
• Informes médicos. 
• Informes sociales. 
• Cer:ficado de discapacidad. 
• Examen realizado por el mismo juez al tener una entre-

vista con la persona que se considera preciso incapacitar. 
Hay dos :pos:
• Total: la persona asignada por el juez deberá regir a la

persona incapacitada y sus bienes. 
• Parcial: la persona asignada por el juez, administrará

sus bienes. 
Podrás encontrar más información en el siguiente enlace: 

www.discapnet.es

Pensión No Contribu7va de Invalidez
Prestaciones económicas con carácter mensual. Para personas

que no reúnen las co:zaciones suficientes para solicitar una pen-
sión contribu:va. Es una prestación económica periódica que se
reconoce por padecer un determinado grado de discapacidad y
carecer de rentas o ingresos suficientes.

Estas prestaciones aseguran a todos los ciudadanos en situa-
ción de jubilación o invalidez y en estado de necesidad, una pres-
tación económica, asistencia médico-farmacéu:ca gratuita y
servicios sociales complementarios aunque no se haya co:zado o
se haya hecho de forma insuficiente para tener derecho a una
pensión contribu:va. 

Han de cumplir los siguientes requisitos:
• Tener 18 años o más y menos de 65. 
• Residir en territorio español, durante 5 años. 
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• Grado de discapacidad igual o superior al 65%. 
• Carecer de ingresos o rentas suficientes. 

Renta ac7va de inserción 
Es un programa que comprende medidas de polí:cas ac:vas

de empleo, ges:onadas por los Servicios Públicos de Empleo con
la finalidad de incrementar las oportunidades de reinserción la-
boral, y el abono de una prestación económica denominada
Renta Ac:va de Inserción, ges:onada por el Servicio Público de
Empleo Estatal, vinculada a la realización de las acciones en ma-
teria de polí:cas ac:vas de empleo que no conlleven retribucio-
nes salariales.

Podrán ser beneficiarios de este programa los trabajadores
desempleados menores de 65 años, que, a la fecha de solicitud
de incorporación al programa, sean parte de estos grupos:

1. Tener cumplida la edad de 45 años. 
2. Emigrantes retornados. 
3. Personas discapacitadas. 
4. Víc:mas de violencia de género. 
Requisitos.

• Ser demandante de empleo inscrito ininterrumpida-
mente en la Oficina del Servicio Público de Empleo durante doce
o más meses. A estos efectos, se considerará interrumpida la de-
manda de empleo por haber trabajado un período acumulado
de 90 o más días en los 365 anteriores a la fecha de solicitud de
incorporación al programa. 

• No tener derecho a las prestaciones o subsidios por
desempleo o a la Renta Agraria. 

• Carecer de rentas, de cualquier naturaleza, superiores
en cómputo mensual al 75 % del Salario Mínimo Interprofesio-
nal, excluida la parte proporcional de dos pagas extraordinarias. 

A estos efectos aunque el solicitante carezca de rentas, en
los términos anteriormente establecidos, si :ene cónyuge y/o
hijos menores de 26 años, o mayores incapacitados, o menores
acogidos, únicamente se entenderá cumplido el requisito de ca-
rencia de rentas cuando la suma de las rentas de todos los inte-
grantes de la unidad familiar así cons:tuida, incluido el
solicitante, dividido por el número de miembros que la compo-
nen no supere el 75 % del Salario Mínimo Interprofesional, ex-
cluida la parte proporcional de dos pagas extraordinarias. 

Se computará como renta el importe de los salarios sociales,
rentas mínimas de inserción o ayudas análogas de asistencia
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social concedidas por las Comunidades Autónomas. Se
considerarán rentas las recogidas en el ar;culo 215.3.2 del texto
refundido de la Ley General de la Seguridad Social.  

• No haber sido beneficiario del Programa de renta ac:va
de inserción en los 365 días naturales anteriores a la fecha de la
solicitud, salvo que en el momento de la solicitud acrediten la
condición de persona con discapacidad o de víc:ma de violencia
de género o domés:ca. 

• Que el desempleado no ha sido beneficiario de tres de-
rechos al Programa de renta ac:va de inserción anteriores, aun-
que los derechos no se hubieran disfrutado por el período de
duración máxima de la renta. 

• Acreditar la condición de persona con discapacidad en
grado igual o superior al 33%, o tener reconocida una incapaci-
dad que suponga una disminución en su capacidad laboral del
porcentaje anteriormente indicado. 

• Ser trabajador emigrante que ha retornado del extran-
jero en los 12 meses anteriores a la solicitud, trabajado, como
mínimo, seis meses en el extranjero desde su úl:ma salida de
España, y figura inscrito como demandante de empleo, siempre
que se reúnan los requisitos indicados en el primer apartado, ex-
cepto el de haber permanecido inscrito en los úl:mos 12 meses. 

• Tener acreditada por la Administración competente la
condición de víc:ma de violencia de género o domés:ca, salvo
cuando convivan con el agresor y estar inscrito como deman-
dante de empleo, siempre que se reúnan todos los requisitos
anteriores, excepto el de la edad y el de la inscripción durante los
úl:mos 12 meses. 

Toda la información en: 
h<p://www.inem.es/

Pensión por hijo a cargo
Es la asignación económica por cada hijo a cargo del benefi-

ciario, menor de 18 años o mayor afectado de una discapacidad
en grado igual o superior al 65%, cualquiera que sea su filiación,
así como por los menores en acogimiento familiar, permanente
o preadop:vo, siempre que no se supere el límite de ingresos
establecidos.

Se considera “hijo a cargo” a aquél que viva con el beneficia-
rio y a sus expensas, siempre que sea menor de 18 años o siendo
mayor de edad, está afectado por una discapacidad igual o supe-
rior al 65%. 

Los beneficiarios serán:
A) Beneficiarios/as del Nivel Contribu:vo:
• Las personas afectadas, padre, madre o persona respon-

sable integradas en el Régimen General u otros regímenes, que
se encuentren afiliadas y en alta o en situación similar a de alta
en el respec:vo Régimen al sobrevenir la situación protegida, así
como los pensionistas de la Seguridad Social y los perceptores de
subsidios y de la prestación contribu:va por desempleo. 

• Que tengan a cargo hijos menores de 18 años o afecta-
dos por una discapacidad en un grado igual o superior al 65%. 

• Que no hayan percibido (si se :ene a cargo hijos/as me-
nores de 18 años no discapacitados/as), durante el ejercicio an-
terior, ingresos anuales, de cualquier naturaleza, superiores al
límite establecido. 

B) Beneficiarios/as del Nivel No Contribu:vo:
Las personas afectadas, padre, madre o persona legalmente

responsable que cumplan los siguientes requisitos:
• Residir legalmente en territorio español. 
• No tener derecho, ninguno de los padres, a prestacio-

nes de esta misma naturaleza en su modalidad contribu:va. 
• No tener derecho, ninguno de los padres, a prestacio-

nes de esta misma naturaleza en cualquier otro régimen público
de  protección social. 

• Tener a cargo hijos/as menores de 18 años o afectados
por una discapacidad igual o superior al 65%. 

• No haber percibido (si se :ene a cargo hijos/as meno-
res de 18 años no discapacitados), durante el ejercicio anterior,
ingresos de cualquier naturaleza. 

C) Otros Beneficiarios/as:
• Huérfanos de padre y madre, menores de 18 años o

discapacitados en un grado igual o superior a 65%, sean o no
pensionistas de orfandad del Sistema de la Seguridad Social. 

• Quienes no siendo huérfanos, hayan sido abandonados
por sus padres, se encuentren o no en régimen de acogimiento
familiar y reúnan los requisitos de edad o de discapacidad del
punto anterior. 

La solicitud se puede descargar en la página Web de la Segu-
ridad Social o bien se puede recoger en los Centros de Atención
e Información de la Seguridad Social (CAISS).

Documentos necesarios.
1. D.N.I. del solicitante y/o tarjeta o permiso de residencia

en el caso de ser extranjero. 



2. Tarjeta de Iden:ficación Fiscal del solici-
tante. 

3. D.N.I. del  otro :tular de la patria potestad o tutela. 
4. Libro de Familia o tarjeta no laboral de los hijos a cargo

del extranjero residentes en España. 
5. Declaración de la Renta, o en su defecto, declaración

de no obligatoriedad de declarar. 
6. D.N.I. de los hijos a cargo mayores de 16 años.  

Otras ayudas

Ayudas sociales de carácter extraordinario
Son ayudas económicas complementarias de carácter ex-

traordinario, a favor de enfermos/as, incapacitados/as, benefi-
ciarios/as del Subsidio de Garan;a de Ingresos Mínimo, de la
Pensión No Contribu:va de Invalidez o Jubilación y de ayudas
periódicas individualizadas a favor de ancianos/as o
enfermos/as.

Ayudas Técnicas Individuales
Estarán consideradas como ayudas técnicas los instrumentos

o productos de apoyo, cualquier disposi:vo, equipo, instru-
mento, tecnología… fabricado especialmente, o disponible en el
mercado, para prevenir, compensar, controlar, mi:gar o neutra-
lizar, deficiencias, limitaciones en las ac:vidades diarias y res-
tricciones en la par:cipación.

Ayudas a la Movilidad y al Transporte
1 Tarjeta de aparcamiento Se trata de un documento acredi-

ta:vo de la condición de persona con discapacidad y movilidad
reducida, para el disfrute de sus derechos especiales en la cir-
culación de vehículos. 

2 El impuesto de matriculación El impuesto de matriculación
de vehículos es un impuesto de un 7% o un 12%, dependiendo
de la cilindrada del mismo, que las personas con discapacidad
están exentas  de pagar siempre que cumplan una serie de requi-
sitos.

3 Exención impuesto de circulación.
4 Tarjeta dorada Renfe Es una tarjeta de transporte que pro-

porciona ventajas para viajar en las dis:ntas líneas de RENFE,
tanto al beneficiario como a su acompañante.
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Complemento de alquiler de la Pensión de Jubila-
ción e Invalidez en su modalidad No Contribu7va

Es un complemento de pensión de jubilación e invalidez en
su modalidad no contribu:va. A personas pensionistas de jubi-
lación e invalidez de la Seguridad Social, en su modalidad no con-
tribu:va, que acrediten carecer de vivienda en propiedad y tener
como residencia habitual una vivienda alquilada a propietarios
que no tengan con él/ella relación de parentesco hasta tercer
grado.
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Las recetas que se exponen a con:nuación son para
un grupo de entre 6 y 8 personas. Todas ellas han sido aportadas
por madres de la Asociación andaluza.

1 Puré de calabacín
Ingredientes
Calabacines 2 Kilos
Cebollas 2 unidades
Quesitos 1 ó 2 unidades
Preparación
Hervir los calabacines

con la cebolla y sal unos 15
ó 20 minutos, dependiendo
de la olla, cuando estén los
pasaremos por la ba:dora y
le añadiremos los quesitos.

2 Puré de calabaza
Igual que el anterior,

pero, empleando calabaza
en lugar de calabacín.

3 Puré de brócoli
Ingredientes
Brócoli 1 unidad
Puerros 100 gr.
Apio 100 gr.
Caldo de ave 250 c.c.
Cebolletas 3 unidades
Preparación
Se hierven los ingredientes juntos,

después se pasa por la ba:dora agregándole 2 quesitos. Al servirlo

se puede añadir pimienta o hiervas aromá:cas según
gusto.

4 Gazpacho
Ingredientes
Tomates 1 kg.
Pepinos 1 unidad.
Pimiento verde 1 unidad
Hinojo fresco 1 bulbo
Tallo de Apio 1 unidad
Cebollas 3 unidades
Ajos 3 dientes
Aceite de oliva 3 cucharadas
Vinagre 2 cucharadas
Caldo vegetal o agua 500 c.c.  
Sal y pimienta
Preparación
Pasarlo todo por la ba:dora y servir muy frío

5 Lentejas
Ingredientes
2 puñados de lentejas por co-

mensal
Cebolla 1 unidad
Tomates 1 unidad
Ajos 1 cabeza
Laurel 2 ó 3 hojas
Calabacín un trozo
Berenjena un trozo
Habichuelas verdes 100 gr.
Preparación
Trituramos el tomate y la cebolla y lo vertemos en una olla tritu-

rado, junto con el laurel, la cabeza de ajo con un corte alrededor, un
chorrito de aceite, sal y agua (dependiendo de la can:dad de lente-
jas). 

Se pone a hervir unos 15 minutos y añadimos una patata pe-
queña en trozos y la verdura según gusto y se termina la cocción
cuando las lentejas estén en su punto.
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6 Tomates rellenos con champiñones
Ingredientes
Tomates 8 unidades
Champiñones 1 lata grande
Queso fresco 100 gr.
Cebolleta 1 unidad
Sal y pimienta al gusto
Preparación
Se lavan los tomates y se corta una tapa alrededor del tallo

para vaciarlo.
Se pasa por la ba:dora: La pulpa de los tomates, los champi-

ñones, el queso fresco, la cebolleta.
Agregamos la sal y la pimienta y rellenamos los tomates.
Lo metemos en el horno a 200º unos 20 minutos.

7 Berenjenas con champiñones
La misma preparación que los tomates con champiñones,

pero u:lizando las berenjenas.
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Teenagers with Prader Willi Syndrome. A handbook for
parents and carers. Jackie Waters and Kendra Mitchell. 2005. Bri:sh
Library Cataloguing in Publica:on Data. Prader Willi  Syndrome As-
socia:on UK.

A handbook for parents and carers of adults with Prader Willi
Syndrome (Revised Edi:on). Jackie Waters. 1996. Bri:sh Library Ca-
taloguing in Publica:on Data. Printed by Biddles Ltd, Guildford and
King´s Lynn. Prader Willi  Syndrome Associa:on UK.

My sister or brother has Prader-Willi Syndrome: Informa:on for
siblings. Reprinted and revised July 2003. Prader Willi  Syndrome
Associa:on UK.

Alerta Médica Syndrome de Prader Willi. Por médicos especia-
listas en el Síndrome de Prader Willi. Interna:onal Prader Willi Sín-
drome Organisa:on (IPWSO)

¿Qué es el Síndrome de Prader Willi? Patricia Arias Tornero y
Begoña Ruiz García.2005. Edita: Defensor del menor en la Comuni-
dad de Madrid.

II Congreso Nacional del Síndrome de Prader Willi. 22 y 23 de
Octubre de 2004. Barcelona. Ponencias y comunicaciones.

Hormona de Crecimiento y Síndrome del Prader Willi. Una guía
para familias y cuidadores. 2003. Asociación Española del Síndrome
de Prader Willi.

El niño Prader Willi de 0 a 6 años. Asociación Española del Sín-
drome de Prader Willi.

Healthy Ea:ng with Prader Willi Syndrome. Jackie Waters. 2007.
Bri:sh Library Cataloguing in Publica:on Data. Prader Willi
Syndrome Associa:on UK.

El Síndrome de Prader Willi: Guía para familias y profesionales.
Marta Albert García. 1999. Edita Ministerio de Trabajo y Asuntos So-
ciales.

El síndrome de Prader Willi. Sobre el trato con los afectados. Urs
Eiholzer. 2006. Karger AG.

Babies and children with Prader Willi Syndrome. A handbook for
parents and carers (Revised edi:on). 2001 . Bri:sh Library Catalo-
guing in Publica:on Data. Prader Willi  Syndrome Associa:on UK.

Los hermanos de personas con discapacidad. Una asignatura
pendiente. Blanca Núñez y Luis Rodríguez. 2004. Asociación Amar.
Artes gráficas Buschi, S.A. Buenos Aires (Argen:na).

Para profesionales. Síndrome de Prader Willi. Linda M. Gourash
y Janice L. Forster. 2005. Asociación de Pi<sburg.

Revisión integral del Síndrome de Prader Willi: e:ología, diag-
nós:co, caracterís:cas, evolución y tratamiento. Gemma González
González Laura Bernarda Bech, Augusto Anguita Mateu y Manuel
Carrillo Blanchar. 2008. Revista Española de Obesidad.

Behaviour Management  in Prader Willi Syndrome. 2002. Prader
Willi  Syndrome Associa:on UK.

Atención en el Hospital Marino de Hendaya a pacientes que pre-
sentan un Síndrome de Prader Willi. Doctora Thulleaux. 1999. Hos-
pital Marino de Hendaya.

Metrónomo Interac:vo. 2008. Centro Op:mus de Integración
Neuropsicológica.

Terapia Craneo Sacral. The Upledger Ins:tute España.

Liberación Somato Emocional. The Upledger Ins:tute España.

Descubre la Manipulación Visceral. The Upledger Ins:tute Es-
paña.

La Terapia Craneo Sacral con Orientación Pediátrica. The Upled-
ger Ins:tute España.

La autén:ca felicidad. M. Seligman. 2005. Ediciones B.

La inu:lidad del sufrimiento. MJ. Álava Reyes. 2003. La esfera
de los libros.

Fluir. Csikszentmihalyi, M. Kairos. 2008
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