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Fenl.. QUEEE?

Texto: Anna Vilar
llustraciones: Elena Merayo






— Soy Maria, tengo seis anos y soy PKU.

— Yo soy Juan, tengo ocho anos y también soy PKU.
La PKU no se ve desde fuera.

— Tengo una amiga que es miope, otro amigo que es pecoso y aun
otra que es Down.

— Yo tengo una amiga muy alta y otro amigo que va en silla de
ruedas.

Todos tienen caracteristicas que se ven desde fuera. La PKU no.
La PKU solo se ve por dentro y por eso hay que hacer un analisis
de sangre.




Cuando éramos unos bebés recién nacidos nos hicieron una
pinchadita en el talén para sacarnos sangre. Al cabo de unos dias
avisaron a nuestros padres que seguramente éramos nifos PKU.

Nuestros padres corrieron al hospital. Alli lo volvieron a confirmar,
éramos nifos PKU. Entonces tuvieron que explicarselo.

i Qué quiere decir PKU?

PKU es la manera cortita de decir Fenilcetonuria.
°Qué palabrota! ;De donde sale?

Sale de FENILALANINA.

¢ Qué es eso?



g

o ; _a - ——
P.K.U_/A:r:n I
fenilcetonuna f

o~

il

B

L=

Pues es una cosa que hay en todos los alimentos. Una cosa pequefa,
pequena que no se ve, pero esta. La hay en la carne, en la fruta, en el
pan, en las patatas, en los huevos, en todo lo que comemos.

Y qué?

Pues que a los nifos y nifas PKU, la FENILALANINA no nos conviene.
De hecho conviene que comamos poquita.

Hay alimentos que tienen mucha, como el pescado, los embutidos, la
carne, la leche, el queso, los huevos, las legumbres..., de hecho todos
los alimentos que tienen muchas proteinas.

Hay alimentos que tienen poca FENILALANINA, como las frutas y las
verduras, también las grasas como la mantequilla y el aceite.



Los nifios y nifnas PKU tenemos que comer con mucho cuidado,
vigilando mucho qué cantidad de FENILALANINA comemos cada dia.

Y, iqué pasa si no lo hacemos?
Bien, °nosotros no queremos probarlo!

Pero, si no vigilamos nuestra alimentacion, la FENILALANINA no sabe
doénde ir dentro de nuestro cuerpo vy, al final, iria toda dentro de
nuestra cabeza, al cerebro.

Entonces no nos deja pensar bien, ni correr bien, ni comprender las
cosas, ni aprender bien, y también hace poner de mal humor y estar
enfadado.

Por eso estamos siempre muy atentos a las cosas que comemos.



No todos los nifios y nifias PKU somos iguales, no, cada uno tiene su
grado de TOLERANCIA

°Otra palabra extranal

Tolerancia quiere decir la cantidad de FENILALANINA que podemos
comer cada dia.

Hay nifos que pueden ingerir mucha. Otros una cantidad mediana.
Y aun hay otros que mas bien poquita. Ningun nifo o nifna PKU son
iguales.

Cada PKU nifo o adulto, tiene una dieta diferente, aunque todas se
parecen.



Todos podemos comer todo tipo de fruta y todas las verduras.
También podemos comer patatas y, algunos de nosotros, los que
tienen mas tolerancia, un poco de arroz, quizas legumbres, un poco
de pan...

También comemos alimentos especiales bajos en proteinas, que quiere
decir que contienen muy poca FENILALANINA, como espaguetis,
macarrones, pan, galletas, harina para hacer pasteles. Todos son
alimentos que fabrican especialmente para nifios y nifas PKU y OTM.



°Ala! °OTM! °Otra palabra extranal

OTM quiere decir Otros Trastornos del Metabolismo. Esta claro que la
PKU es un trastorno del metabolismo, ya sabemos que esto es dificil
de comprender pero, °qué le vamos a hacer! Pues bien, hay nifios y
nifAas que tienen otros trastornos que se llaman de diferente manera,
como JARABE DE ARCE, TIROSINEMIA, CICLO DE LA UREA,
PROPIONICO...

Estos nifos y nifas también hacen dieta, tienen que vigilar mucho,
mucho todo lo que comen.

Por eso son iguales pero distintos que los nifos y nifas PKU.

Y ahora una cosa muy importante.



Todos, todos los nifos y ninas PKU y OTM, tomamos un preparado
gue nos da todos los nutrientes que necesitamos para crecer bien,
grandes, sanos y fuertes.

A este preparado algunos lo llamamos leche, otros, zumo o férmula.

Este preparado es muy importante, tenemos que tomarlo tres veces
al dia por lo menos y nunca, nunca, por nada del mundo debemos
olvidarnos de tomarlo, ni dejar un poquito.

iPor qué? Porque nos alimenta mucho, mucho, mas que nada.



Nuestros padres y madres nos cuidan mucho, nos quieren, nos
proporcionan lo que necesitamos, ropa, libros, juguetes..., y también
nos alimentan. Nos dan de comer lo que necesitamos. Compran
alimentos especiales, elaboran recetas bajas en proteinas y nos ayudan
a calcular si lo que cada dia comemos contiene la FENILALANINA que
toleramos.



Tenemos unos padres y madres expertos en todas estas palabras
tan dificiles, fenilalanina, proteinas, metabolismo, y alin otras mas
dificiles como tirosina, selenio, ubiquinona, BH4...

°Nunca terminariamos!

iDonde lo han aprendido?
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Ahora otra cosa importante.

Hay un HOSPITAL, grande, muy grande. Alli hay un equipo de médicos
que cuidan a los nifos y nifas PKU y OTM y también cuidan a los
padres y madres. Cada seis meses, si todo va bien, tenemos visita con
todos los médicos.



NEOROLES DIETISTA

& (!
Beauirfic

En el equipo hay una dietista y un gastroenterélogo (°vaya palabra!)
gue saben calcular el grado de tolerancia de cada nifio y nifia y nos
preparan la dieta y sugieren la mejor manera de cocinar los alimentos
para que estén mas sabrosos. Hay una psicdloga que vigila que
estemos contentos y que ser PKU no se nos haga una montana.



También hay un neurélogo (°mas palabras!) que controla nuestro
desarrollo, y que vigila que tengamos el cerebro limpio de estorbos.

Y también esta la bioquimica, la doctora que cada quince dias controla
nuestra sangre para ver que cantidad de FENILALANINA tenemos.
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°Otra cosa muy importante!
Cada quince dias, o cada mes, nos pinchamos un dedo de la mano.
No, no hace dafo. Cuentas tres, te aguantas la respiracion y... °ya esta!

Sacamos suficiente sangre para mojar un cartoncito y lo mandamos al
hospital.

Alli la doctora hace los analisis. Pocos dias después recibimos el
resultado, normalmente todo esta bien, hemos vigilado los alimentos y
los resultados son correctos.

Otras veces hemos comido lo que no podiamos.
Quiza hemos estado enfermos, resfriados, con anginas, con fiebre...
Quiza hemos comido poco y hemos hecho mucho ejercicio.
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Entonces, los resultados no son buenos y la doctora nos avisa: vigilad la
dieta, corregidla, cambiadla...

Y, ahi estan, madres y padres expertos que ajustan, cambian, anaden
0 quitan alimentos al desayuno, la comida, la merienda y la cena.

Nosotros colaboramos, aprendemos a contar lo que comemos,
aprendemos a escoger cuando nos ofrecen comida, y aprendemos a ser
ninos y ninas PKU o OTM.
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°Una ultima cosa importante!

Ser nifos y nifias PKU o OTM no es mas dificil que cualquier otra cosa,
por ejemplo, ser ninos y ninas bajitos, gordos, altos, miopes...

Ser PKU o OTM quiere decir que hay que vigilar mucho la alimentacion,
nada mas.

Cualquier nifio o nifa PKU o OTM puede hacer todo lo que hace
cualquier otro: cantar, leer, correr, jugar a futbol, nadar, reir, estudiar,
esquiar, dibujar, jugar a basquet, patinar, sofar, bailar, hacer amigos,
saltar, amar, hacer volteretas y sobretodo...
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...iSER FELIZ!
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