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NOTA IMPORTANTE:

Debido a la confusion causada entre los términos de dietista, nutricionista y endocrinélogo, queremos aclarar que: los
portavoces de esta nota de prensa son médicos especialistas en Endocrinologia y Nutricion (endocrin6logos).

Los endocrinos, unidos para registrar a pacientes con
sindrome de Prader-Willi y mejorar su calidad de vida

e Se trata de un trastorno genético poco comun, siendo la prevalencia de 1
por cada 15.000 nacidos

e Provoca disminucion del tono y de la fuerza muscular, bajos niveles de
hormona de crecimiento y de hormonas sexuales y unha sensacion
constante de hambre. La parte del cerebro que controla la saciedad o el
hambre no funciona correctamente

e Casi el 100% de los pacientes adultos con sindrome de Prader-Willi tienen
obesidad y, ademas, la mayoria, el 80%, tienen obesidad grave

e Las causas de muerte principales son respiratorias, por una infeccion e
insuficiencia respiratoria o un tromboembolismo pulmonar o por asfixia
por ingesta excesiva de comida

Madrid, 8 de julio de 2021.- Con el objetivo prioritario de prestar mejor atencion a las
personas con sindrome de Prader-Willi, la Sociedad Espafiola de Endocrinologia y
Nutricion (SEEN) desde su grupo de Obesidad, en colaboracién con la Sociedad
Espafola para el Estudio de la Obesidad (SEEDO) y la Sociedad Espafiola de
Endocrinologia Pediatrica (SEEP), estan participando en la elaboracién de un registro
de estos pacientes para futuros proyectos de investigacion multicéntricos y para ampliar
su participacion en ensayos clinicos.

Como alerta la Dra. Assumpta Caixas, endocrinéloga de la Corporacié Sanitaria
Parc Tauliy miembro del grupo de Obesidad de la SEEN (GOSEEN) y coordinadora
del grupo de trabajo de Sindrome de Prader-Willi de la SEEDO, falta mucha
concienciacién para el abordaje de este sindrome. “Los profesionales de Pediatria cada
vez estdn mas concienciados y piensan en la posibilidad de este diagnéstico cuando
nace un nifio con hipotonia. La prevalencia es de 1 por cada 15.000 nacidos vivos.
También hay consciencia de que el abordaje debe ser precoz. No obstante, cuando se
hacen adultos y necesitan hacer el paso al equipo de adultos, nos encontramos que no
hay conocimiento o disponibilidad por parte de muchos servicios de Endocrinologia y
Nutricién, y a veces son seguidos Unicamente por el médico de cabecera, internistas o
psiquiatras si su trastorno predominante es el mal comportamiento”.

El sindrome de Prader-Willi es un trastorno genético poco comun. Provoca disminucién
de la fuerza muscular, bajos niveles de hormona de crecimiento y de hormonas
sexuales y una sensacion constante de hambre. El abordaje de estos pacientes, por
tanto, debe ser multidisciplinar y por un equipo experto. Las especialidades que deben
abarcar este equipo son: Genética, tanto clinica como de laboratorio; Pediatria,
Neuropediatria, Endocrinologia y Nutricion, Psiquiatria y Psicologia, Neumologia,
Ginecologia, Urologia, Traumatologia, Oftalmologia y Odontologia.
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“La idea del registro de estos pacientes es contar, por una parte, con endocrinos
pediatricos que visitan habitualmente a nifios y nifias con este sindrome de distintos
hospitales de todo el pais para que, por otra parte, hagan tAndem con un endocrin6logo
de la misma comunidad autbnoma, para poder hacer el traspaso correctamente y que
asi ningln paciente adulto se quede sin un equipo de referencia”, explica la especialista
Caixas.

Ahora mismo en Espafia no existe un centro de referencia oficial (CSUR) para esta
patologia, pero en Catalufia han creado la “Xarxa d’Unitats d’Expertesa Clinica” para
enfermedades cognitivo-conductuales, entre ellas el sindrome de Prader-Willi. “La
forman los hospitales Sant Joan de Déu, Vall d’Hebron y Parc Tauli y funcionamos muy
bien”, asegura la Dra. Caixas. “La idea es hacer algo parecido en otras comunidades
auténomas. El registro trataria de recoger los datos de los pacientes que se visitan en
estos centros de referencia o de competencia y asi en un futuro disefiar algun estudio
conjunto”.

En otras comunidades de Espafia hay centros hospitalarios que ofrecen un abordaje
multidisciplinar organizado y coordinado en endocrinologia pediatrica, que engloba la
asistencia de diferentes especialidades pediatricas y una transicion planificada al
servicio de endocrinologia.

Ya existen varios ensayos clinicos con distintos farmacos en marcha y, en opinion de la
Dra. Caixas, si ya funcionara este registro o red seria mas facil indicar a las compafias
farmacéuticas donde se visitan estos pacientes y abrir un centro participante. “En
nuestro caso han venido a Sabadell a participar en ensayos clinicos pacientes de toda
Espafa. Si conseguimos los tAndems endocrino pediatrico y endocrino adultos, los
pacientes estaran agrupados en un mismo centro 0 centros cercanos dentro de una
misma comunidad y no tendran que desplazarse”, razona.

La obesidad, comUn denominador en los pacientes con sindrome de Prader-Willi

La parte del cerebro que controla la saciedad o el hambre no funciona como debe en
las personas con este sindrome. Ellos comen de manera excesiva y la obesidad esta
presente en casi el 100% de estos pacientes y, ademas, el tipo de obesidad en el 80%
es grave, es decir, grado Il con comorbilidades asociadas o grado Ill. La Dra. Caixas
explica que por IMC estaria indicada la cirugia bariatrica, pero no se aconseja ya que el
problema de estos pacientes esta en su cerebro y, a pesar de poner una barrera en el
estdbmago, el cerebro sigue deseando comida y puede ser peligroso si realizan algun
atracon después de haber operado el estbmago. “El tratamiento endocrinolégico de
estos pacientes consiste en dieta y ejercicio fisico (de momento no existe un farmaco
especifico para controlar el hambre o la obesidad), sustitucion con hormona de
crecimiento en edades tempranas (a partir de los 2 afios o0 incluso antes) y
posteriormente continuar con dosis de adulto, sustitucion con hormonas sexuales a
partir de la pubertad, tratamiento con calcio y vitamina D para evitar la osteoporosis, y
si aparece diabetes mellitus tipo 2, tratamiento con farmacos neutros o que favorezcan
la pérdida de peso”.
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Aunque la expectativa de vida de estos pacientes es cada vez superior, siendo
actualmente frecuente llegar a los 55-60 afios, las principales causas de muerte son
respiratorias, por una infeccion e insuficiencia respiratoria 0 un tromboembolismo
pulmonar o por asfixia por ingesta excesiva de alimentos. También se empiezan a ver
también algunas muertes por cancer asociados a la obesidad.

Sobre SEEN

La Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricion (SEEN) es una sociedad cientifica
compuesta por Endocrinélogos, Bioquimicos, Bidlogos y otros especialistas que
trabajan en el campo de la Endocrinologia, Diabetes, Nutricion y Metabolismo, para
profundizar en su conocimiento y difundirlo.

En la actualidad, la SEEN esté formada por 1.950 miembros, todos ellos implicados en
el estudio de las hormonas, el metabolismo y la nutricion. Esta reconocida como una
Sociedad Cientifica de referencia en estas areas tematicas entre cuyos objetivos se
encuentra la generacion de nuevos conocimientos y su traslado a la atencion clinica que
conlleve mejoras en el diagnostico y el tratamiento de aquellos pacientes con
enfermedades endocrinoldgicas y/o nutricionales.

Acerca de SEEDO
Es una sociedad cientifica en crecimiento, que consta ya de mas de 900 socios de

diferentes disciplinas, todas ellas relacionadas con la obesidad. Es de caracter
traslacional y altamente implicada, en el &mbito nacional e internacional (sobre todo de
Iberoamérica), en iniciativas de prevenciéon y tratamiento de las enfermedades
metabdlicas, especialmente de la obesidad, objetivo prioritario de los programas de
salud publica por su alta prevalencia en todo el mundo desarrollado. Agrupa expertos
interesados en la obesidad desde distintos puntos de vista; traslacional, epidemioldgico,
conductual, actividad fisica, prevencion y tratamiento médico o quirargico, o del control
de sus complicaciones.

Sobre la SEEP

La Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pediatrica fue creada el 10 de Diciembre
de 1977. Su objetivo es promover y estimular el desarrollo de la Endocrinologia
Pediatrica y de la Adolescencia, optimizando la asistencia en todas las patologias
endocrinologicas de pacientes con una edad que abarca desde la etapa neonatal a
la adolescencia. La investigacion traslacional, el reto de mantener una constante
actualizacién en los avances tecnoldgicos especificamente en la diabetes tipo, 1y
la necesidad de trabajar para garantizar la equidad de la asistencia facilitada en las
diferentes CCAA de Espafia, son algunos de sus cometidos. Actualmente la
Sociedad esta formada por 291 socios y dispone de 9 grupos de trabajo. Es una
Sociedad con una elevada actividad cientifica y formativa, que mantiene una
estrecha colaboracion con otras sociedades cientificas nacionales e internacionales.
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