Sindrome de Prader Willi

A traves de la historia



LA MONSTRUA 1669




Entre 1669y 1671

Eugenia Martinez Vallejo era una de las personas con defectos
fisicos o psiquicos que formaban una pequena corte alrededor
de los infantes de Espafia. A Eugenia en concreto se la conocia
como La Monstrua, por su baja estaturay exceso de peso.

Sin embargo, pese a parecer lo contrario, el papel de estas
personas en palacio era con frecuencia extraordinariamente
valioso. Se las buscaba como compania de los infantes, porque
su estatura las aproximaba a ellos, les daba confianza como
ninos que eran. Pero su edad proporcionaba a los jovenes
principes ese profesor continuo o esa dama de compania que
aseguraba su cuidado constante, ademas de su diversion.

Con frecuencia los infantes, al hacerse adultos, conservaban
junto a ellos a estos amigos de infancia, como es el caso que
nos ocupa. Isabel Clara Eugenia, la hija de Felipe Il, se retrato
frecuentemente con su bufona particular y lloré6 como nadie su
muerte. Este retrato fue realizado por uno de los mas
estimados pintores del rey, el avilesino Juan Carreno de
Miranda, que la tom6 como modelo varias veces.



Hace 50 anos

Cuando el mundo medico aprendio acerca del sindrome
de Prader Willi en 1956, los médicos no sabian a que se
debian las caracteristicas y los problemas que conocemos
como sindrome de Prader Willi. Es en los ultimos 20 anos,
que los investigadores han descubierto que los cambios
genéticos a nivel del cromosoma 15, son los responsables
del sindrome.

En 1981 el doctor David Ledbetter y sus colegas
reportaron un descubrimiento decisivo: descubrieron que
muchas personas con el SPW tenian una falta del mismo
segmento de sus cromosomas. Ellos descubrieron que la
delecion (falta de un pedazo) estaba en el cromosoma
15y que era la causa en mas del 50% de los PW. Desde
entonces se han hecho una serie de descubrimientos con
respecto a los genes envueltos en el sindrome de Prader
Willi. Gracias a su perseverancia sabemos que hay varias
formas genéticas de este complejo desorden y tenemos
tests que pueden confirmar casi todos los casos.



Lo que el Dr. Prader veia




Lo que los Drs. Willi y Labhart veian




Lo que hoy vivimos




Nuestra fuerza hoy
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Nuestra fuerza hoy
Clarin.comX

Matias Torres, un nadador asombroso

Tiene 21 afos y padece sindrome de Prader Willi, una enfermedad
genética que provoca diversos alteraciones. Pese a ello, surcé los

1.500 metros de la prueba "El Reencuentro de los Delfines", en la

laguna de San Miguel del Monte.




Nuestra fuerza hoy

Perfil.com

SALUD 04.07.2011 | 16:58

El extrafio sindrome de Prader Willi que afecta a una de cada 25.000 personas
Se trata de un defecto genético de nacimiento, aunque no es hereditario.
Necesidad involuntaria a comer y desarrollo sexual incompleto.

El sindrome de Prader Willi es una enfermedad rara del desarrollo embrionario,
que se estima que padece uno cada 25.000 nacidos vivos. Fue descubierta en 1956
por los doctores suizos Andrea Prader, Alexis Labhart y Heinrich Will.

Clinicamente, se caracteriza por obesidad, hipotonia, retraso mental e
hipogenitalismo. Se trata de una enfermedad genética, aunque no hereditaria.
Pero "no hay razones conocidas para este accidente genético complejo que afecta
el apetito, crecimiento, metabolismo y las funciones cognoscitivas", senalan desde
la Asociacion Civil para Sindrome de Prader-Willi en Argentina. Y explican que
las personas que padecen este sindrome "tienen bajo tono muscular y presentan
problemas de salud y de comportamiento caracteristicos".



Nuestra fuerza del futuro

El unirnos no solo con nuestros iguales......
entre los del mismo sindrome, sino unirnos entre
todos los que el destino nos puso en el camino.

GRACIAS AMEPSA

Gracias a todos por escucharme
Sumemos, no restemos.......
Multipliquemos, no dividamos .........



Mas info y contactos

www.praderwilliarg.com.ar

email: praderwilliarg@yahoo.com.ar
praderwilliarg@gmail.com
Tel : 011 155 376 9541
Correo: Reconguista 656 3er. Piso
(C1003ABN)-Buenos Aires



