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Hola, soc 'ANNia,
M'encanta cérrer, nedar, jugar!
Quan sigui gran, seré pilot.
Tinc citrul-linémia i m'agrada
molt, perd molt, la pinya.
Ah, tinc deu anys.

Doncs jo séc la LQUIPra
i m'agrada cuinar amb els meus Séc el Ga.briel,
pares i dibuixar princeses. tinc deu anys i et puc
Tinc vuit anys i mig! explicar moltes coses sobre
la PKU i altres coses del
metabolisme. A la biblioteca
ja em coneixen.

Em dic Arnau,
tinc nou anys i m'encanta llegir.
Com que tinc homocistinuria,
no menjo proteines animals.
En canvi, adoro les bestioles.

Em dic TOmMas.
M'agrada molt I'escalivada, fer
puzzles i saltar. Tinc quatre anys.
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No m'agrada anar a dormir més
: -
v

d'hora que la resta!
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El dia s’ha llevat rafol, com ram

Els ntvols espessos de 'hivern semblen confabular-se amb el seu estat d’anim. Els seus
amics deuen d’estar-se preparant per anar de colonies, pero ell ha decidit no anar-hi.
Per molt que hi van insistir, se li va posar al tarot que no, i que no.

Mentre ell ronseja al llit,amb tot de pensaments grisos com el cel, ’Annia, a poques
illes de cases d’alla, acaba d’omplir la motxilla amb els seus mitjons preferits: els de
cohets i els de jirafes. Dir que esta contenta és poc: fa bots per casa, xiulant i desitjant
que el seu pare acabi ja de preparar la bossa amb el menjar.
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Al mateix temps, no gaire lluny, la Laura ajuda a ficar les mandonguilles magiques a la
carmanyola i les pomes i peres en una bossa: aquest sera I'apat del primer dia, que I'ha
de dur cada nena i cada nen. Esta pensarosa i una mica tristoia perque el seu amic
Arnau ha decidit no anar de colonies. | aixd que ella li havia promés que duria un plat
especial per compartir-lo amb ell. La Laura i el Gabriel van ser qui més van insistir
perqué ’Arnau s’animés a participar, pero ell els va dir que no en tenia cap ganes, d’anar
a unes colonies de gent que menja raro. Ho va dir aixi mateix, i que ja n’estava tip que

li diguessin i que preferia quedar-se a casa jugant amb I'ordinador, llegint i pintant animals
del llibre Fauna sorprenent que li van dur els Reis.




Al Gabriel li sap molt greu que el seu amic no vingui. Molts dissabtes, tots dos es troben
a la biblioteca i busquen informacié sobre la PKU i ’homocistinuria, que sén els
transtorns que tenen, respectivament, el Gabriel i '’Arnau. El Gabriel escriu al seu diari
mig amb llenguatge técnic i ’Arnau en fa alguna il-lustracié. Al diari es poden llegir coses
com ara: «I’any 1983,Woo va descobrir el gen que s’encarrega de la fabricacié de la
fenilalanina hidroxilasa» o bé que “en la citrul-linémia, s’acumula massa amoni”

—Queéee!?

L'Annia sempre fa cara de sorpresa i obre uns ulls com plats cada cop que els seus
amics deixen el diari al seu abast.

—Perd qué passa amb el dimoni?!

LArnau riu i el Gabriel li explica que I'amoni, i no el dimoni, és la substancia que la seva
sang té en excés, sobretot si no menja el que ha de menjar.

—A mi deixeu-me de paraulotes! —sol dir I’Annia, que no s’interessa gaire per la

malaltia i prefereix jugar a ser una amazona que cavalca pel bosc.

Si, ’Annia és com un poltre salvatge. Sempre té al cap alguna idea per passar I'estona
fent el cavallot, 'astronauta, la bussejadora dels mars del sud o qualsevol altre personatge
que no pari quiet ni un segon.

La Laura és de bon conformar i s’apunta a tot. En canvi, el Gabriel es cansa aviat de
I'accié i prefereix tornar als seus llibres i llibretes. Quan va fer els nou anys, la seva tieta
li va regalar un diari perqué hi apuntés tot alld que li passés pel cap. | aixi va comencar
la seva aficié a buidar la biblioteca: va decidir saber més que ningli sobre els diferents
transtorns congenits del metabolisme dels nens i nenes que van a les colonies. Llavors
va conveéncer I’Arnau per fer els dibuixos. UArnau té una ment més creativa que
investigadora, pero arrossegat pel Gabriel, s’ha convertit en un dels escura-llibres més
grans de la biblioteca.



Mentre els seus companys, doncs, es preparen per anar de colonies o bé per no Ja tothom és a punt per iniciar les colonies. El trajecte fins a la casa de pagés s’amaneix
anar-hi, el Tomas es posa els mitjons i escolta un cop més les indicacions del seu pare: amb cangons i endevinalles. En total hi van dotze infants, cinc monitors i dos familiars:
el pare de 'Annia i la mare del Gabriel, carregats de caixes de menjar per passar aquests

—]Ja saps que t’ho has de menjar tot i fer cas dels monitors fins que arribi la mare, dies plegts.
d’acord!?

La casa és al capdamunt 'd’un petit turé envoltat de prats, a cent metres d’'un bosc de
ribera. Quan arriben els cotxes, un dels monitors ja s’ha encarregat d’encendre el foc,
i una espiral de fum que surt per la xemeneia els déna la benvinguda. Un gos de la

masia més propera acompanya el ramat uns metres per davant del pastor.

Ell diu que si, mentre fa ballar les cames, content i excitat per I'expectativa de les

colonies. Es el primer cop que en Tomas, que té leucinosi, passara nits fora de casa. La

seva mare hi anira el cap de setmana. Es molt bona cuinera i en sap moltes, de receptes

amb poca leucina. El Tomas té molta sort de tenir amics més grans i tan ben documentats

com el Gabriel, ’Arnau i la Laura. Ell no té problemes amb el menjar:li agrada tot el —Estic segura que aqui viurem alguna aventura. —Diu I’Annia abans de pujar corrents

que li posen i les verdures el tornen boig, sobretot ben sofregides amb una mica d’all! a triar el seu llit, al costat de la finestra. Des d’alli, té una vista estrategica sobre la vall
i els masos del voltant.
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El Gabriel, seguit d’altres nens, prefereix explorar la cuina, on dos monitors, col-loquen
el menjar a la nevera i en cistells.

—La meva mare m’ha ensenyat una recepta nova —diu tot ensenyant el seu diari als
monitors —I’ha aconseguida d’un llibre en anglés.

Els monitors agafen el diari del Gabriel i llegeixen el titol de la recepta “Pastis Colonial”.
Riuen.

—A.ixi que t’agradaria que al final de les colonies féssim un pastis ben especial? —
diu la noia.

—Home, preferiria que el féssim al principi de les colonies —diu el Gabriel amb una
cara d’'innocéncia que encara fa més gracia als monitors.

—No t’amoinis, tard o d’hora la posarem en practica... si tenim els ingredients.
Pero el Gabriel, que ho té tot previst, els contesta:

—Nosaltres els portem!



—Ei, mireu! —assenyala unes roques més amunt.—Hi ha una cosa que es belluga.

La Laura mira cap a les roques i el cor li comenca a bategar fort. El Tomas riu i fa
saltirons, esperant que I’Annia dirigeixi 'expedicié cap aquella banda del riu on sembla
que hi passi alguna cosa.

A poc a poc i en filera india, tots tres fan cap a les roques on descobreixen que “la cosa
que es belluga” és una bossa enganxada en una branca.

La primera expedicié ha donat com a resultat una bossa d’'un supermercat i poc més:
algunes pedretes de colors amb formes divertides.

Es hora de dinar i tots seuen a la gran taula de fusta de la cuina amb els seus tiberis
ben suculents. Qui s’emporta la palma, pero, és la Laura amb les mandonguilles magiques.
Fan tan bona pinta!

—NMmm, nena, de que sén? —I’Annia no els treu els ulls de sobre.
—~Porten xampinyons, patata, sofregit de ceba, all i julivert.

—Les has fetes tu? Et saps tots els ingredients! —I’Annia considera una epopeia el sol
fet de rentar un tomaquet. En canvi, la Laura és tota una cuinera. La mare del Gabriel
li acarona el cabell curt i li diu a ’Annia:

—La Laura et podria ensenyar a fer les mandonguilles magiques, oi?

La Laura fa timidament que si amb el cap, res no la faria tan felic com ser la mestra
de cuina de la seva companya de jocs. Per un cop, seria ella qui fes d’organitzadora.

—Doncs si dema elles fan les mandonguilles, els altres podem fer el pastis colonial!
—salta el Gabriel, molt oportunament. Pero la seva mare li recorda el que han dit els
monitors, que el pastis el faran per acomiadar les colonies. El Tomas també aprofita per
fer la seva peticio:

—I entrepans d’escalivada!

.







Les coldnies transcorren amb aquest ritme de jocs, descobertes del terreny i estones
compartides. Ha fet uns dies de pluja i vent, pero finalment ha sortit el sol. Els monitors
han organitzat un joc que es diu La conquesta del castell. Es fan dos equips i a cada un
se li adjudica un color. Una monitora reparteix mocadors grocs i vermells als membres
de cada equip.Amb ells, s’han de cobrir la cara i el cabell perqué no els reconeguin.
Es tracta que el membre d’un dels dos equips aconsegueixi conquerir el castell, que
sén unes roques amb les quals han fet un petit monticul. Els nens i els monitors s’han
d’amagar i buscar la forma d’arribar a les roques sense que un membre de laltre equip
els descobreixi i digui el seu nom.
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Tothom comenca a correr i a buscar un bon amagatall. El Gabriel rumia la millor
estrategia per arribar al castell sense ser reconegut. La Laura es col-loca el mocador
vermell com pot mentre algu I'estira del brag.

—Laura! —xiuxiueja una veu a la seva orella —no perdem temps amb aixo, vine,
he trobat una cosa molt misteriosa.

La Laura dubta entre seguir I’Annia cap a l'interior del bosc o bé seguir amagada,
esperant el moment que algli gosi sortir a camp obert a conquerir el castell.

—Va, anem, ningll no ens trobara a faltar.
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Al final, la segueix, perqué li agrada aquella sensacié dels batecs com un tambor i la
respiracié rapida.Avancen entre els oms i els pollancres. UAnnia corre amb gambades
de gazela i la Laura la segueix esbufegant, fins que arriben a una petita explanada des
d’on les veus del grup se senten llunyanes.

—Mira!

Al terra, al costat d’un toll de fang, hi ha unes petjades molt estranyes. La Laura
xiscla amb una certa teatralitat.

—Es un 6s! —exclama posant-se les mans a les galtes per exagerar la
sensacié de sorpresa.

—No, Laura, és molt pitjor... —I’Annia mira fixament la seva amiga
posant veu d’investigadora privada. —Pot tractar-se d’un extraterrestre.




La teoria de ’Annia és que la petjada té una forma molt rodona, no es noten les urpes,
per tant, no pot ser d’un animal. Tampoc no és d’'una persona, perqué no té marques
de sabata o bota. La Laura no vol seguir estant-se alla, soles, davant d’un descobriment
estrany, lluny de la resta.

—Hem d’avisar el Gabriel! —i surt corrents, sense esperar I’Annia, que mira de descobrir
alguna pista més.

La Laura corre i corre fins que s’adona que s’ha perdut. Un sentiment de por I'envaeix
per uns instants. Una ma a la seva espatlla la fa xisclar, aquest cop de debo!

i
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—Laura! Eliminada!

Un dels nens de les colonies I'ha enxampada i li ha tret el mocador vermell,amb la
qual cosa ha perdut el joc. Contenta per poder tornar amb tothom, la Laura s’afanya
a buscar el Gabriel, que ha resultat guanyador. La seva capacitat d’observacioé I’ha dut
a la victoria. Content com esta, no fa cas de la Laura fins que, a ’hora de dinar, algu
demana per I’Annia.

—Algu I'ha vista?

Els monitors i, sobretot, el pare de I’Annia, comencen a buscar-la per I'entorn de
la casa.
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La Laura s’acosta a la mare del Gabriel i li explica, avergonyida, el que ha passat durant
el joc.Ara li sap greu haver deixat sola la seva amiga. Tothom fa pinya per trobar-la,

i la Laura dirigeix el grup fins on han trobat les petjades. Pero I’Annia no hi és. Els adults
s’organitzen en tres grups: un anira riu amunt, un altre, riu avall i el tercer es quedara
amb la canalla.
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Mentre les dues expedicions sén fora, la Laura aprofita per explicar-li al Gabriel
I'assumpte de les petjades. Dissimuladament, se 'emporta al racé on les han trobades
i, en veu baixa, el posa al dia de la teoria de I’Annia. Per sort, tot dura ben poca estona.
L'Annia no era gaire lluny. Felic com un tornavis, la veuen apareixer amb un dels grups
d’adults, sense ni gota de por, malgrat que el seu pare li ha dit que després parlaran,

ellai ell.




Arriba la nit i tots juguen, llegeixen o preparen les activitats de 'endema. L' Annia acaba
de parlar amb el seu pare que li ha fet veure el perill d’aillar-se del grup. Li ha dit que
no la castigara, pero li ha exigit un compromis: si ’Annia és prou gran com per decidir
fer coses pel seu compte, també ho és per ser responsable amb el menjar. LAnnia li
ha promés que ho fara i que la Laura li ensenyara a fer les mandonguilles magiques.

| el pare també s’ha compromeés a una cosa... que quan acabi el curs, i si ’Annia ha
complert la seva part del tracte, aniran a muntar a cavall.




—I tu qué feies, mentretant! —fa I’Annia, burleta.

—Doncs buscar informacié per a una amiga meva que té galactosémia —respon el
Gabriel expressament, sabent que I’Annia sempre fa bromes amb les paraules rares.

—Una nena galactica! —exclama ella amb els seus ulls blaus ben oberts.

—Si, aixo! —riu la Laura. —Pero tu, almenys, saps com es diu el teu transtorn o qué!?

—Es clar, no séc pas ximple! Es diu citrul-linemia i vol dir que tinc massa citrul-lina.

| el Gabriel, per un cop, li torna la brometa:
—Deu ser perqué menges molts citrics, com la mandarina!
Tots, fins i tot ’Annia, riuen. Perd ella els recorda el que porten entre mans.

—Val, val, pero heu dit que necessitem un expert en petjades i que potser I’Arnau ens
podria ajudar. Pero us deixeu un detall: ’Arnau no ha vingut de colonies...




Tots tres s’han posat d’acord i han demanat a la mare del Gabriel que truqui a
I’Arnau. Ella és amiga de la seva mare i li truca. Hi parla un moment i li passa el
teléfon al seu fill.

—Arnau, hem descobert unes petjades! No sabem de qué sén. Has de venir,
et necessitem! Vine i porta el llibre Fauna sorprenent.

Amb aquest missatge clar i contundent, el Gabriel ha aconseguit que I’Arnau tingui
ganes d’anar amb els seus amics.




Les petjades encara soén visibles, tot i que la terra ja esta seca. LArnau se les mira,amb
els dits repassa el contorn i mira al seu llibre els dibuixos de petjades d’animals. Tots
I’envolten contenint la respiracié.

—Es un gos. No hi ha dubte. —i els ensenya fotos i dibuixos de petjades de gossos
molt semblants.

El Gabriel es posa a riure. La Laura especula si es tracta del gos de la masia del costat
o d’un gos abandonat i ’Annia fa una ganyota i se’n torna cap a casa després de dir
que segur que és un gos extraterrestre.
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Les colonies arriben a la seva fi. A la tarda, tothom recollira les seves coses i tornaran
a la ciutat. Abans, pero, hi ha la gran sorpresa: el pastis colonial, que han preparat entre
tots. Seguint les instruccions de la recepta de la mare del Gabriel, uns han fet la massa
amb la farina baixa en proteines, els altres han mesurat els ingredients: la canyella,

el succedani d’ou, el sucre de canya; alguns han tallat les fruites per decorar el pastis

i els més petits han dut els plats de plastic a taula. Fins i tot ’Annia s’hi ha posat.

Ha demanat que la deixessin remenar fins que la massa quedés prou lligada.

Quin pastis! Tothom se’n llepa els dits. Els plats han quedat ben repelats i els bigotis
encara tenen una mica d’almivar de les fruites. El Tomas n’ha volgut repetir. El Gabriel
i ’Arnau discuteixen sobre la quantitat de fenilalanina i metionina que du el pastis.
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L'Annia i la Laura dansen i canten una cangé inventada que parla de gossos marcians
i cavalls voladors.

Del que segur que repetiran tots plegats és de les colonies. LArnau diu que mai més
se les perdra.Ara ja sap que lluny de casa es pot estar molt bé i que amb homocistinuria
o sense, es poden viure aventures de tota mena. Com la de descobrir unes petjades
misterioses... de gos d’atura.

Errors congenits del metabolisme:
Grup molt nombroés de malalties poc freqiients
("rares"), causades per canvis hereditaris del
DNA (mutacions). Aquestes mutacions donen
lloc a proteines andmales que no funcionen
correctament i causen una alteracio en el
metabolisme, perque interrompen una de les
seves rutes.

Algunes d'aquestes malalties, les que afecten el
metabolisme dels aminoacids i acids organics, es
tracten amb dietes especials per impedir que
s'acumulin productes toxics que poden afectar
el cervell o altres organs del nen afectat.

Aixo significa un tractament amb dietes baixes
en aliments amb gran contingut en proteines
(carn, peix, ous, llet i derivats), que sén substituits
per una férmula especial (“suc del Capita PKU”
en el conte), que no conté les substancies
perjudicials, pero si totes les altres que sén
necessaries per a la nostra salut.

PKU o fenilcetonuria: Error congenit
del metabolisme de la fenilalanina, que causa
I'acumulacié d'aquesta substancia en sang,
orina i teixits, i afecta especialment el cervell.

Homocistinaria: Error congenit del
metabolisme de I'homocisteina, que causa
I'acumulacié en plasma, orina i teixits d'aquesta
substancia, i afecta el cervell, els ossos, els ulls

i la circulacié de la sang.

Amoni: Les proteines estan formades per
una cadena molt llarga d'aminoacids que al
"trencar-se" alliberen amoni, que és una substancia
molt toxica per al cervell. El nostre organisme
I'elimina convertint-lo en urea, mitjangant una
série de reaccions cicliques, el cicle de la urea,
que converteixen |I'amoni toxic en urea, que no
és toxica i s'elimina facilment per I'orina.

Citrullinémia: Defecte del cicle de la urea
que causa l'acumulacié d'amoni i citrul-lina en
sang, orina i cervell, al qual afecta especialment.

Leucinosi o Malaltia d'Orina amb
Olor de Xarop d'Auré: Error congénit
del metabolisme d'alguns aminoacids, leucina,
isoleucina i valina, que causa l'acumulacié en
plasma, orina i teixits d'uns productes neurotoxics,
que fan olor de xarop d’auré (i donen nom
a la malaltia). La leucina i un derivat seu son les
substancies que s'acumulen més i també les més
toxiques. Per aixo aquesta malaltia s'anomena
també leucinosi.

Pa baix en proteines: En general, és un
pa sense gluten. S'utilitza en el tractament dels
errors congenits del metabolisme dels aminoacids
i acids organics, aixi com també la pasta sense
gluten.

Galactosémia: Error congenit del
metabolisme de la galactosa (sucre contingut
a la llet). Es tracta eliminant de la dieta la llet
i els seus derivats.
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Petjades Meta-
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Altres titols de la col‘leccié:
El secret de La Morera +» El lladre de culleretes de postre

Totes les persones som diferents, per dins i per fora.
Si, unes sén brunes i tenen les cames llargues; altres sén rossetes i rodanxones;
algunes tenen les orelles petites i altres, els ulls com plats. Aixo és el que veiem.

Perd a l'interior del nostre cos també hi ha diferéncies.

Certes persones no poden prendre sucre; altres no toleren la llet ni els lactics; n'hi ha
que tenen al‘lérgies o que no poden prendre proteines animals... per sort, aixi com hi
ha vestits per a tot tipus de cossos, hi ha aliments per a tota classe de metabolismes.

Aquesta col-leccié et vol presentar I'Annia, I'Arnau, el Gabriel, la Laura i el Tomas, nens
i nenes amb les seves caracteristiques individuals que tenen en comu un metabolisme...
diferent. Amb ells, els seus amics i la seva familia , descobriras coses sobre la
fenilcetondria, la galactosémia, el xarop d'auré o la citrul-linémia, i viuras al seu costat
situacions misterioses, divertides i emocionants.

Amb la Colla Metabolica aprendras molt sobre transtorns i alimentacié alhora
que et diverteixes amb les seves aventures.
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