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Un vistazo al síndrome de Williams 

El síndrome de Williams (WS) es una afección genética que se 
caracteriza por diferencias cardíacas, faciales y de la 
personalidad a menudo acompañadas por una discapacidad 
intelectual leve a moderada. Es causado por una microdeleción 
en el cromosoma 7, es decir, la falta de algunos genes. Uno de 
los genes faltantes es el gen que produce la elastina.  La elastina 
es una proteína que brinda elasticidad a nuestros tejidos y 
órganos.  Se encuentra en las paredes de las arterias, los 
pulmones, intestinos y la piel.  Las diferencias físicas, médicas y 
faciales observadas en el síndrome de Williams pueden deberse 
a la reducción o anomalías en el nivel de elastina. 

Conozca a Zhala en la página 16 

Aproximadamente 1 de cada 7,500 bebés nace con síndrome de Williams. 
 
Existe una gran variabilidad entre quienes tienen esta afección. Los síntomas asociados al WS 
incluyen: 
 
Enfermedad cardíaca 

Problemas cardíacos:  

• El estrechamiento de la aorta justo por encima de la válvula es algo común.  
• Otros hallazgos pueden incluir:  

o Insuficiencia de la válvula mitral  
o Estrechamiento de la arteria renal  

Rasgos faciales característicos  

Los rasgos faciales típicos incluyen: 

• Labios prominentes con la boca abierta  
• Filtrum largo (pequeña depresión entre la nariz y el labio superior)  
• Puente nasal bajo (la parte superior de la nariz entre las cejas se ve aplanada) con la 

punta de la nariz respingada 

https://www.negenetics.org/gemss


2 
 

 
Copyright, revisado en mayo de 2020; New England Regional Genetics Network  

     www.negenetics.org/gemss 
 
 

• Pliegues epicánticos (pliegue de piel adicional en la parte interna del párpado)  
• Es posible que falten algunos dientes o que tengan problemas con el esmalte dental.  
• Pueden presentar un patrón inusual similar a una estrella en el iris del ojo. 

Problemas en el tejido conectivo  

Estos incluyen:  

• Limitación o laxitud articular 
• Piel suave y laxa 
• La disminución del tono muscular y la laxitud articular pueden generar retrasos en los 

hitos motrices.  
o Esto puede llevar a posturas compensatorias para obtener más estabilidad. 
o Con la edad, es posible que el niño adquiera hipertonía, reflejos tendinosos 

profundos, y en consecuencia, contracturas articulares, principalmente en 
isquiotibiales y tendón de Aquiles. 

o Esto puede provocar una marcha rígida y torpe y la curvatura de la columna en la 
adolescencia. 

o Evalúe realizar ejercicios de rango de movimiento a fin de evitar o mejorar la 
rigidez de las articulaciones. 

• Hernia inguinal/umbilical 
• Divertículos en los intestinos o la vesícula 
• Prolapso rectal 

Voz ronca o grave  

• Cambios en las cuerdas vocales debido a la falta de elastina 

Pérdida de la audición neurosensorial progresiva  

• La pérdida de la audición de alta frecuencia leve a moderada es común en los adultos. 

Visión/Ojos 

• Hipermetropía en el 50 % de las personas con WS. 
• Desviación de los ojos (estrabismo) en el 50 % de las personas con WS. 

El 75 % de las personas presenta discapacidad intelectual (generalmente leve).  

• Perfil cognitivo específico: fortalezas en la memoria verbal a corto plazo y el lenguaje 
• Dificultades significativas con las actividades visoespaciales  
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Rasgos de personalidad característicos  

• Sumamente amigables 
• Empáticos 
• Ansiedad generalizada 
• Afección por déficit de atención 

Anomalías en el crecimiento  

• Retraso del crecimiento intrauterino 
• Retraso en el crecimiento en los primeros años de vida 
• Déficit en el aumento de peso y crecimiento lineal en los primeros cuatro años 
• En la niñez, el índice de crecimiento lineal es del 75 % en comparación con el nivel 

normal. 
• Los adultos generalmente se encuentran por debajo del percentil 3 en cuanto a la 

estatura. 

Anomalías endócrinas  

• Hipercalcemia: exceso de calcio en la sangre 
• Hipercalciuria: se excreta demasiado calcio en la orina 

Datos a tener en cuenta  
 
1. Necesidades médicas y alimentarias 
 
Lo que necesitas saber 
 
Médicas 

 
• Los niños con síndrome de Williams suelen presentar niveles elevados de calcio. En 

algunos casos, esto puede repetirse en la niñez o incluso en la adultez.  
• También se observan niveles de calcio altos en la orina, lo que crea cálculos renales.  
• El hipotiroidismo, o nivel bajo de la hormona tiroidea, es común en el síndrome de 

Williams.  
• Mayor incidencia de diabetes  
• En algunos casos, un cardiólogo deberá realizar pruebas con regularidad para 

monitorear al niño.  
 
Alimentación  
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• La mayoría de los niños con síndrome de Williams no requieren una dieta especial, pero 
pueden necesitar restringir la cantidad de calcio.  

• Es importante tener una alimentación equilibrada y realizar actividad física para reducir 
el riesgo de diabetes.  

• Pueden presentar reflujo gastroesofágico.  
• La constipación crónica es habitual.  
• La sensibilidad a las texturas y sabores, así como el escaso control motriz puede hacer 

que el momento de la comida sea un desafío. 
 

Lo que puedes hacer 
 

• Hable con los padres sobre las necesidades médicas individuales del niño.  
• Alerte a los padres sobre cambios en el nivel de actividad.  
• Alerte a los padres sobre cambios en los hábitos alimentarios o la frecuencia con la que 

el niño va al baño.  
• Se deben realizar pruebas de la visión y de la audición de manera regular. 
 

2. Apoyos a la educación  

Es importante tener EXPECTATIVAS DE APRENDIZAJE ALTAS para los niños que tienen 
síndrome de Williams. 

Lo que necesitas saber 

Las personas con síndrome de Williams tienen un perfil cognitivo único con fortalezas y 
dificultades específicas. La enseñanza puede presentar diversos desafíos debido a sus buenas 
habilidades de comunicación y verbales. Estos desafíos pueden ocultar dificultades en otras 
áreas: comprensión del lenguaje, hiperactividad, déficit de atención, capacidades 
visoespaciales. 

Los niños con WS pueden asistir a las escuelas de su vecindario. Pueden tener un buen 
desempeño cuando se proporcionan apoyos adicionales. Relacionarse con sus pares les permite 
desarrollar habilidades sociales y de comunicación. Su equipo puede tomar decisiones sobre la 
necesidad de enseñanza y ritmo específicos. 

Las personas con síndrome de Williams tienen un perfil cognitivo independiente del coeficiente 
intelectual. Sus calificaciones en pruebas verbales generalmente son más altas que las 
calificaciones que involucran aspectos visoespaciales. El 75 % de las personas presenta 
discapacidad intelectual (generalmente leve). 

https://www.negenetics.org/gemss
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Si el niño tiene problemas de visión o audición, es importante que cuente con un entorno 
adecuado en el aula. 

Consideraciones generales 
 
Fortalezas: 

• Lenguaje concreto  
• Razonamiento no verbal concreto  
• Memoria verbal a corto plazo  
• Memoria auditiva por repetición  
• Interacciones sociales/habilidades interpersonales 
• Lenguaje expresivo  
• Memoria auditiva a corto y largo plazo  

Desafíos: 
• Concentración  
• Facilidad para distraerse  
• Impulsividad  
• Desarrollo visoespacial  
• Memoria visual  
• Razonamiento abstracto  
• Perseveración  
• Interpretación de pistas no verbales  

 
Comunicación  
 
Los estudios muestran que el desarrollo del habla es típico, pero presenta un retraso. 

 
• Las personas tienen un correcto lenguaje oral pero una escasa comprensión.  
• Les resulta difícil aprender gramática (plurales, tiempo pasado, etc.) Una vez que 

aprenden los conceptos pueden alcanzar a sus compañeros rápidamente. 
• La expresión verbal es mejor que la comprensión del habla.   

o Son capaces de repetir instrucciones o historias palabra por palabra, pero les 
cuestan los conceptos básicos. 

o Suelen repetir sin entender realmente lo que se está diciendo. 
o Responder una pregunta de manera inusual puede significar que no 

comprendieron la conversación. 
o Pueden utilizar palabras o expresiones largas que tal vez no sean adecuadas en 

contexto. Esto ocurre cuando hablan sobre temas de interés.  
o Puede resultarles difícil tomar turnos y mantener una conversación.  
o Son conversadores, a menudo a nivel superficial. 
o Pueden tener conversaciones como un adulto, utilizando un vocabulario variado, 

frases grandilocuentes y expresiones comunes. 

https://www.negenetics.org/gemss
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o Pueden iniciar una conversación correctamente. 
o Son capaces de mantener el flujo de la conversación. 

 
Desafíos visoespaciales, motrices y de percepción 

 
• Las personas pueden manifestar dificultades visoespaciales, y problemas de 

coordinación respecto de la motricidad fina y gruesa.  
• La discriminación, secuenciación y memoria visual asociadas con las tareas de 

procesamiento visual son áreas problemáticas.  
• Los problemas visoespaciales pueden provocar:  

o Retraso para sentarse y caminar  
o Postura incorrecta  
o Limitación del movimiento articular  
o Condiciones de motricidad fina que les dificultan utilizar elementos de escritura 

y dominar la escritura manuscrita en todas las edades.  
o Dificultad para clasificar y asociar objetos/formas, trazar sobre líneas  

• Les resulta difícil:  
o Andar en bicicleta  
o Abotonarse la ropa  
o Cortar con una tijera  
o Sostener un lápiz  

• Los problemas motrices y de percepción afectan:  
o Capacidad para ver cosas en tres dimensiones  
o Coordinación visomotora (entre ojos y manos)  
o Orientar el cuerpo y los objetos en el espacio  
o Determinar la distancia y dirección Esto puede dar como resultado:  

 Miedo a las alturas y a trepar  
 Dificultad para lanzar objetos  
 Inestabilidad en escaleras y superficies irregulares (césped, grava, arena)  
 Dificultad con los rompecabezas  
 Dificultad para formar las letras “t” o “x” con bloques  

 
Lectura  
 
La mayoría de las personas con WS aprende a leer en un nivel básico y, en algunos casos, en 
niveles más avanzados. 
En relación con la lectura y la alfabetización, las personas con WS generalmente tienen: 

• Buenas habilidades verbales 
• Buena memoria para los sonidos y las palabras 
• Habilidades de secuenciación auditiva adecuadas 
• Memoria auditiva a corto y largo plazo apropiada 
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• Habilidades de lectura que coinciden con la capacidad cognitiva en lugar de las 
habilidades relacionadas con el lenguaje 

• Dificultad para aplicar las reglas que ya conocen a materiales nuevos 
• El vocabulario concreto es una fortaleza 
• El vocabulario relacional y conceptual presenta desafíos 

 
Escritura y ortografía  
 
Escribir y deletrear suele ser más difícil que leer. Esto se debe a las habilidades visuales y de 
motricidad fina requeridas para estas tareas. 
En relación con la lectura y la ortografía, las personas con WS generalmente tienen: 

 
• Problemas para formar y alinear las letras, se distraen fácilmente (“se desconectan”)  

o Les resulta difícil mantener el ritmo o se saltean las secciones  
o El progreso puede ser lento 
o Necesitan práctica y repetición 

 
• Los retrasos en la motricidad fina hacen que se dificulte sostener un lápiz o lapicera.  

o Asegúrese de que cuenten con un asiento adecuado y de controlar la postura, la 
posición de la mano y el agarre del lápiz.  

o Enseñe cómo se escribe con un teclado y el uso de software de procesamiento 
de palabras. 
 

Matemáticas 
 
Las matemáticas pueden ser un desafío para las personas con esta enfermedad. 

 
• Los problemas visoespaciales, motrices y de percepción pueden dificultar la 

comprensión. 
 

Música 
 
Las personas con esta afección pueden interesarse por la música. 

 
• Sienten afinidad musical 
• A menudo se sienten inspirados por la música. 
• Muchos tienen oído musical absoluto o relativo. 

 

Lo que puedes hacer 

INTERVENCIONES para apoyar las diferencias académicas: 

https://www.negenetics.org/gemss
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Se deberá analizar de forma individual qué ideas funcionan para cada niño. Puede evaluar las 
siguientes estrategias y decidir si alguna de estas sugerencias funciona para el niño. 

La Williams Syndrome Association (www.williams-syndromeorg) ofrece estrategias educativas, 
información para maestros y estrategias de análisis y evaluación.  

Ayuda con la comunicación  
 

• Enseñanza directa 
• Aliente la expresión oral para que el niño participe activamente en la enseñanza. 
• Simplifique la información. 
• Utilice imágenes y actividades prácticas. 
• Utilice las fortalezas verbales para ayudarlo a aprender las tareas espaciales. 
• Para ayudar con el desarrollo del vocabulario puede:  

o Establecer asociaciones concretas para las palabras desconocidas. 
o Aliente a los alumnos a que repitan lo que comprendieron.  
o Enseñe los distintos significados de las palabras. 
o Construya redes semánticas. 
o Enseñe reglas y patrones. 

• Utilice las habilidades verbales para iniciar y mantener el contacto social.  
o Pueden ser exagerados y dramáticos. 
o La conversación recíproca puede plantear desafíos. 

• La terapia del habla es importante para promover el desarrollo temprano del habla y el 
lenguaje. 

• Si bien pueden hablar con claridad, el lenguaje conceptual y relacional, y la pragmática 
son áreas problemáticas. También pueden tener dificultad con la comprensión 
gramatical, la evaluación del género, la formación de patrones de palabras y oraciones y 
la fluidez verbal. 
 

Ayuda con el desarrollo visoespacial   
 

• Ayuda adicional y práctica 
• Tranquilización 
• Terapia ocupacional 
• Procure minimizar las tareas de trazado y la escritura con lápices. 
• Si le resulta difícil escribir el nombre, permítale que utilice un sello. 
• Permita que utilice computadoras. 

 
Ayuda con la lectura  
 
El éxito en la comprensión lectora requiere comprender las palabras y las estructuras 
gramaticales del texto. 

https://www.negenetics.org/gemss
http://www.williams-syndromeorg/
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• Estos problemas se pueden abordar a través de la terapia del habla y el lenguaje.  
• Necesitan ayuda con las estrategias de comprensión, organización gráfica, para resumir 

y formular preguntas.  
• Enseñe las habilidades de comprensión lectora directamente.  
• Técnicas de autopreguntas para monitorear la comprensión.  

 
Cuando enseñe a leer, implemente un método fonético y de habilidades auditivas. 

 
• La fonética se debe integrar en la lectura y la escritura.  
• Procure que aprendan las reglas de fonética cuando lean y escriban en lugar de 

memorizarlas.  
• Enseñe solo algunas habilidades por vez.  
• Utilice dispositivos nemotécnicos.  

 
Piense en cómo puede presentar la información. 

 
• Se distraen fácilmente ante estímulos visuales externos. 
• Utilice libros con imágenes simples o dibujos con contornos, ya que es menos probable 

que se distraigan con ellos.  
• El exceso de colores e imágenes pueden resultar demasiado estimulantes.  
• Poca información en cada página  
• Requieren instrucciones explícitas y mucha práctica.  
• Ofrezca materiales relacionados con sus intereses.  

 
Fomente la verbalización. 
 
Enseñe cómo organizar y estructurar los párrafos.  
Enseñe palabras indicadoras para señalar las transiciones.  

 
Ayuda para la escritura y ortografía  

 
• Relacione el trabajo con los intereses del niño  

o Asigne tareas de trazado de autos, trenes o cualquier cosa que le interese. 
• Utilice computadoras. 
• Dicte historias o la tarea. 
• Permita que practiquen brevemente a diario para mejorar la velocidad de la escritura 

manuscrita. 
• Enseñe el uso de la autoinstrucción verbal. 
• Céntrese solo en un aspecto de la escritura por vez. 
• Enseñe palabras tradicionales. 
• Enseñe patrones para escribir párrafos. 

https://www.negenetics.org/gemss
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• Proporcione objetivos y estructuras. 
• Trace y copie letras.  
• Asegúrese de que cuenten con un asiento adecuado y de controlar la postura, la 

posición de la mano y el agarre del lápiz. 
• Enseñe cómo se escribe con un teclado y el uso de software de procesamiento de 

palabras. 
 
Ayuda con matemáticas   

 
• Permita que trabajen a su propio ritmo. 
• Aplique la repetición. 
• Use un reloj digital para decir la hora. 
• Utilice monedas reales.  

o Lleve al niño al comedor o a una venta de libros para que pueda comprar por sí 
mismo. 

• Utilice materiales didácticos. 
• Use ejemplos concretos.  
• Separe la escritura de los números de la enseñanza de los conceptos. 
• Utilice una hoja con renglones o una hoja cuadriculada para ayudarlo a alinear los 

números en las sumas.  
• Utilice música para enseñar matemáticas (es decir, para contar). 

 
3. Apoyo sensorial y al comportamiento  

Lo que necesitas saber 

Los niños con síndrome de Williams suelen poseer una personalidad característica. Pueden ser 
sumamente amigables, empáticos, tener ansiedad generalizada o por anticipación, en lugar de 
ansiedad social.  Pueden preocuparse y sentir ansiedad por ellos mismos y por otros. Esto 
puede generar problemas en el control de esfínteres, para comer y dormir.  

Los niños en edad escolar con WS a menudo son extrovertidos, sociables y elocuentes.  Muchos 
disfrutan al hablar con los adultos y pueden ser muy serviciales. Ser extremadamente amigables 
con los adultos puede presentar dificultades para hacer y conservar amigos.  

Los niños con esta afección por lo general son muy colaboradores y les agrada complacer. 
Pueden ser muy sensibles a las emociones de los otros y pueden llorar por empatía. Pueden ser 
sensibles a los cambios de estado de ánimo en los adultos y sensibles a las críticas. Son 
sensibles a sus propios sentimientos de frustración y tienen arrebatos de ira. Pueden tener 
dificultad para interpretar las palabras o las expresiones faciales.  

https://www.negenetics.org/gemss
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Algunos de los problemas de personalidad y conducta incluyen: 

Afección por déficit de atención e hiperactividad  
 

• Del 50 al 90 % de los adolescentes y adultos cumple con los criterios de la cuarta edición 
del Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales) (conocido como DSM-
4) para trastornos de ansiedad, fobias, trastorno por déficit de atención e hiperactividad 
(ADHD) o una combinación de estos.  

• El 65 % de los adolescentes cumple con los criterios para ADHD y alrededor de la mitad 
de ese grupo se adecúa a una fobia específica.   

• Les puede resultar difícil quedarse sentados y quietos y concentrarse en tareas 
prolongadas. 
 

Respuesta defensiva ante estímulos sensoriales  
 
Problemas del sistema auditivo 

 
• Son muy sensibles a los sonidos como golpes fuertes, aplausos y risas. 
• Pueden ponerse nerviosos y tener miedo cuando escuchan o anticipan sonidos.  

 
Problemas del sistema táctil 

 
• Pueden ser sensibles a diferentes texturas. 
• En ocasiones tienen sensibilidad a la textura de los alimentos, lo que puede causar 

arcadas.  
 
Perseveración  

 
• Preocupación y fascinación por ciertos objetos y temas. 
• Intereses inusuales o limitados 

 
Dificultad para dormir  
 
A las personas con síndrome de Williams a menudo les cuesta dormir y manifiestan las 
siguientes condiciones: 

 
• Apnea del sueño 
• Resistencia a ir a dormir 
• Mayor latencia del sueño 
• Sonambulismo frecuente 

 
Fobias específicas  

https://www.negenetics.org/gemss
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Las fobias son frecuentes, en especial las que involucran sonidos fuertes o repentinos.  
 
Otras fobias pueden incluir: 

 
• Tormentas 
• Lugares altos 
• Animales 
• Escaleras mecánicas 

 
Lo que puedes hacer  
 
Apoyos para lidiar con la ansiedad y los problemas sociales en niños que tienen WS  

 
• La terapia ocupacional y los métodos cognitivos y conductuales pueden ayudar a 

abordar la ansiedad.  
• Las personas con habilidades verbales sólidas pueden beneficiarse con el asesoramiento 

(relajación, práctica).  
o Se debe evaluar el uso de medicamentos 

  
Apoyar a niños con problemas de conducta  

 
• Utilice intervenciones y apoyos conductuales positivos incluido el análisis conductual 

aplicado (ABA), las evaluaciones conductuales funcionales y la planificación centrada en 
la persona. 
 

Desarrollo de las habilidades sociales  
 
Mejorar las habilidades de conversación 

 
• Cómo establecer contacto físico de forma adecuada 
• Cómo y cuándo se puede interrumpir 

 
Practicar el juego cooperativo 

 
• Cómo tomar turnos  

 
Alentar el desarrollo de amistades 

 
• Inclusión en aulas típicas 
• Respetar los límites personales 
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• Apoyo de los pares 
• Trabajar en grupos pequeños para fomentar las amistades 
• Asesoramiento social por parte de adultos  

 
Fomentar el desarrollo de las habilidades emocionales 

 
• Reconocer los sentimientos de uno mismo y de los otros 
• Reconocer pistas no verbales 

 
Enseñar la seguridad con los desconocidos 
 
Mejorar el comportamiento adaptado  
 
Fortalezas en tareas con habilidades verbales 

 
• Interacción social 
• Comunicación 

 
Desafíos con las habilidades que dependen de las funciones visomotoras o espaciales  

 
• Autoayuda 
• Habilidades para vivir en comunidad 

 

4. Actividad física, excursiones y eventos  
 
Lo que necesitas saber 

 
• Ocasionalmente, los principales vasos sanguíneos alrededor del corazón pueden 

contraerse y causar hipertensión o un agrandamiento del corazón.  
• Todo cambio en la rutina puede causar ansiedad, miedo o inquietud.  
• Los niños con síndrome de Williams a menudo son muy amigables y pueden confiar 

demasiado en los desconocidos.  
• La alteración de la percepción de profundidad puede hacer que los niños le teman a las 

escaleras o a los lugares altos.  
• La disminución del tono muscular puede continuar durante la edad escolar y hacer que 

se cansen con facilidad.  
• A menudo, los niños tienen problemas para mantener el equilibrio sobre un pie o con la 

marcha típica alternando los miembros inferiores. 
 
Lo que puedes hacer 
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• Tenga en cuenta los factores médicos, como problemas cardíacos, y converse sobre las 
adaptaciones necesarias con los padres.  

• Ofrezca asesoramiento y preparación anticipada.  
o Cree una historia en imágenes sobre el evento próximo. El niño puede repasarla 

solo o con otros.  
o Las multitudes y los ruidos fuertes pueden ser abrumadores para los niños que 

tienen WS. Intente lo siguiente:  
 Tapones para los oídos o auriculares 
 iPod con auriculares  

o Evalúe la posibilidad de que el niño tenga un asistente personal.  
o Asigne a un adulto o a un alumno para que sea su “compañero” durante una 

excursión o evento.  
• Proporcione un asiento preferencial a los niños con problemas de audición o visión.  
• Trabaje con los padres para desarrollar un programa de educación física adaptada para 

los problemas de equilibrio y cansancio, si los hubiera.  
• Esté al tanto de nuevas situaciones que pudieran causar una mayor ansiedad en el niño, 

como prepararlo para un simulacro de incendio, etc. 
 

5. Ausencias de la escuela y cansancio 
 
Lo que necesitas saber 

 
• La mayoría de los niños con síndrome de Williams no se ausentan con mayor frecuencia 

debido a problemas médicos, pero se debe analizar esta posibilidad con los padres. 
• Los problemas de sueño son comunes y pueden causar cansancio durante el día. 
• La disminución del tono muscular y los problemas con el equilibrio y la posición corporal 

pueden incrementar el cansancio. 
 
Lo que puedes hacer 

 
• Pregunte a los padres cuáles son los problemas médicos que podrían afectar la 

asistencia del niño. 
• Alerte a los padres sobre cambios en el nivel de energía del niño. 
• Utilice un cuaderno de comunicaciones entre la escuela y el hogar para llevar un registro 

y conocer los problemas que se presentan en el hogar que podrían incrementar el 
cansancio. 
 

6. Planificación de emergencia 

Lo que necesitas saber 

https://www.negenetics.org/gemss
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Se debe contar con un plan de emergencia específico para cada niño, según sea necesario. 
Procure saber si el niño tiene algún problema médico (es decir, cardiovascular). 

7. Recursos 
 
Boletín informativo de la Williams Syndrome Association centrado en la educación  
 
https://issuu.com/williamssyndrome/docs/educationissue2013    2013 Heart to Heart Special 
Issue (Edición especial Corazón a corazón 2013) 
 
Williams Syndrome Association (incluye estrategias educativas)  
 
http://www.williams-syndrome.org     Consulte sus estrategias educativas para maestros. 
 
Este es un recurso para: EDUCADORES, padres, abuelos, personas, médicos, investigadores y 
voluntarios. 
 
GeneReviews 
 
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1249/ 
 
Obtenga más información sobre la genética del síndrome de Williams.  
 
American Academy of Pediatrics (AAP) - Pautas de supervisión de la salud 
 
https://williams-syndrome.org/sites/williams-
syndrome.org/files/Child_Health_Care_Supervision_0.pdf 

La AAP aprueba las Pautas de supervisión de la salud. Esta información podría ser útil para las 
familias al hablar con sus pediatras o médicos de cabecera.  
 
Classroom Accommodations for Students with Visual Issues (Adaptaciones en el aula para 
alumnos con problemas visuales) 

Classroom Accommodations for Students with Visual Issues (Adaptaciones en el aula para 
alumnos con problemas visuales) es un recurso de Boulder Valley Vision Therapy, P.C. 
(https://www.bouldervt.com/), de Boulder, Colorado. Describe una serie de problemas y ofrece 
estrategias para lidiar con ellos. https://www.bouldervt.com/wp-
content/uploads/sites/478/2015/12/227-Course-Handout-CCIRA-2016.pdf  

Genetics Home Reference 

https://www.negenetics.org/gemss
https://issuu.com/williamssyndrome/docs/educationissue2013
http://www.williams-syndrome.org/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1249/
https://williams-syndrome.org/sites/williams-syndrome.org/files/Child_Health_Care_Supervision_0.pdf
https://williams-syndrome.org/sites/williams-syndrome.org/files/Child_Health_Care_Supervision_0.pdf
https://www.bouldervt.com/
https://www.bouldervt.com/wp-content/uploads/sites/478/2015/12/227-Course-Handout-CCIRA-2016.pdf
https://www.bouldervt.com/wp-content/uploads/sites/478/2015/12/227-Course-Handout-CCIRA-2016.pdf
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https://ghr.nlm.nih.gov/condition/williams-syndrome 

Información accesible para el consumidor sobre la genética humana de la U.S. National Library 
of Medicine (Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados Unidos) 

 
Nota: Esta versión impresa no incluye la información que se encuentra debajo del botón verde 
marcado como “Transiciones” en el sitio web. Esas páginas generales pueden estar impresas por 
separado.  

 

 
Conozca a una niña con síndrome de Williams: Zhala musical 
 

A los 7 años, Zhala es capaz de escuchar una canción una o dos veces 
y después cantarla, incluso en otro idioma. “Es una niña 100 % 
musical”, afirma su madre Vanessa. En las reuniones familiares 
muchos miembros de la familia tocan la guitarra, y Zhala intenta 
tocar sus instrumentos. Ha escuchado la música kurda de su abuelo, 
cantada en su idioma nativo, en YouTube y ella también puede cantar 
las canciones correctamente después de escucharlas solo dos veces. 
 
Zhala es una niña muy amigable y habitualmente feliz. Sus 
compañeros de la escuela la quieren mucho y ciertamente la 
extrañan cuando se ausenta. De hecho, su maestra la describe como 

“la que mantiene unido al grupo” porque sabe el nombre de cada niño, los llama por su nombre 
y los saluda a todos. 
 
Su experiencia escolar ha sido fenomenal. Asiste a clases regulares y sus terapeutas participan 
de la clase. “Matemáticas es la materia en la que mejor le va, al contrario de lo que 
experimentan generalmente los niños con síndrome de Williams”, comenta Vanessa. La 
comprensión lectora es una de las principales prioridades, al igual que reforzar sus habilidades 
sociales para construir amistades sólidas. “No está aislada de ninguna manera”, afirma Vanessa, 
quien está muy conforme con la manera en que el equipo de la escuela la ha apoyado en el 
aula. 
 
Vanessa cuenta cómo el equipo se ganó su confianza. Cuando Zhala tuvo problemas con la 
alimentación el primer día de clases, la administradora de su caso llamó a su casa esa misma 
tarde luego de recibir un correo electrónico de Vanessa. Crearon un cuaderno de 
comunicaciones y comenzaron a utilizarlo al día siguiente, y hasta el final del año escolar. 
 

https://www.negenetics.org/gemss
https://ghr.nlm.nih.gov/condition/williams-syndrome
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El equipo además resolvió el problema de cómo llevar a Zhala al gimnasio, lugar del que Zhala 
rehuía debido a la gran cantidad de ruido. La ayudaron a desensibilizarse de a poco, 
permitiéndole que observe desde la ventana; luego permanecieron adentro en intervalos 
breves y cada vez por más tiempo hasta que Zhala pudo asistir a las clases de educación física 
completas. 
 
Los padres de Zhala se preocuparon por su desarrollo cuando tenía entre 6 y 8 meses de vida. 
Su pediatra recomendó esperar para realizar una prueba hasta que tuviera 12 meses. En ese 
momento, derivaron a Zhala a Servicios y apoyo temprano en New Hampshire (intervención 
temprana). Aproximadamente en esa época, consultaron a un pediatra del desarrollo que 
observó retrasos del desarrollo. Luego de la consulta con el especialista, la familia se tomó un 
tiempo para asimilar la idea de que podía tener un posible trastorno. Después de uno o dos 
meses, la familia decidió ir a visitar a un neurólogo y a un genetista. Durante su primer año, 
desde los 9 a los 12 meses de vida, no aumentó de peso y descubrieron que tenía una infección 
gastrointestinal.  Luego, la trató un especialista en enfermedades gastrointestinales. Zhala sigue 
teniendo problemas gastrointestinales pero controlan de cerca sus problemas de alimentación 
y deglución, así como el aumento de peso y otros inconvenientes. 
 
A Zhala le diagnosticaron síndrome de Williams a los 22 meses. Pero al igual que todos los 
niños, Zhala ha aportado mucha alegría y luz a su familia, y logra robarles una sonrisa a quienes 
la conocen. Zhala debe consultar a varios especialistas cada tanto para controlar las afecciones 
comunes en el síndrome de Williams. Sin embargo, a Zhala le está yendo bien y, en cada 
consulta, el personal la saluda por su nombre y la espera con guantes, que pide cada vez. En 
este momento, Zhala tiene un buen estado de salud y sus distintos problemas médicos se 
encuentran bajo control. 
 
Vanessa, que es educadora, compartió algunos consejos interesantes para padres, maestros, 
enfermeros y terapeutas: 

• Una herramienta muy valiosa es un registro de comunicación diario que resalte 
cualquier problema o novedad en las rutinas de la escuela o el hogar como la 
alimentación, el comportamiento o el uso del baño. 

• Ver a sus maestros a diario es un gran privilegio ya que lleva a Zhala a la escuela y la va 
buscar. Si eso no fuera posible, sugiere enviar correos electrónicos o mensajes con 
frecuencia. 

• Vayan a la escuela con una buena estrategia, sean abiertos sobre las inquietudes 
importantes y asegúrense de abordar las inquietudes en un plazo razonable. 

o Vanessa llevó información del sitio web de GEMSS como punto de partida para 
iniciar la conversación. 

o Luego, les comentó los rasgos y  característicos de Zhala y enumeró sus 
prioridades para la educación. 

https://www.negenetics.org/gemss
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o Un ejemplo: la escuela no estaba completamente cercada, por lo que 
conversaron sobre cómo Zhala, al ser tan amigable, podría irse caminando con 
cualquier persona. 

• Hablen sobre los problemas que podrían generar grandes conflictos, como la 
sensibilidad al sonido. Por ejemplo, tuvieron que idear un plan para las simulaciónes de 
incendio ya que Zhala es sumamente sensible a los ruidos y uns simulación de incendio 
podría asustarla muchísimo. 

• Si sienten que algo no está bien, insistan y no se preocupen por quejarse demasiado. 
• La música puede ser muy beneficiosa para ayudar con las habilidades cognitivas. Por 

ejemplo, los maestros de Zhala han tenido mucho éxito enseñando matemáticas a 
través de canciones. “La música es un gran estímulo y una herramienta cognitiva muy 
útil para muchos niños”, afirma Vanessa, quien ha leído mucho sobre este tema. 

• La terapia musical también puede ser una gran adición al Programa de Educación 
Individualizado (IEP) y ayuda a los alumnos a alcanzar mayores logros en su educación. 
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