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Sant Joan de Déu impulsa un portal para pacientes
con enfermedades metabdlicas y sus familias

- Tortillas sin
huevo en lared

ANA MACPHERSON
Barcelana

i pescado ni carne. Ni pasta
normal, de la que se vende
en elsiper. Su comida es ba-
sicamente verdura y frutas,
“pero come en el colelo mismo, aparen-
temente, que los demds: si hay tortilla
de patatas, le hago tortilla de patatas

sedmn? gir huevo norone no aade too

como? sin huevo, porgue ne puede to
ﬁlarproteinas.:jeponesuced@eode e
che v harina especial un poco de sal y
weta puntits de column te, ¥ parece lue-
vo. No cuaja igual, claro, es mucho més
laboriose”. Lo mxplica Mz, madre de
una nifia de cinco afios con una enfer-
medsd moatabélica, citrulinemia, que
afects al ciclode la urea. No memboliza
el amoniaco, y sin una dieta extrema y
la medicacidn que toma cuatro vecesal
dia =2 intowicaria 0 <istema nerviosn.
La enfermedad aparecid a las 48 horas
de vida. “Debutd a lo bestia. Entré en
coma, pero ahora va al cole y no tiene
ningun tipo de afectzcion”.

Medicinas y dieta. La pasta ln com-
pran por internet o en tiendas especiali-
zadas en estos alimentos en los que se
detalla hasta las mds pequsfias cantida-
desd.esusmmpuneu €8, “porgue no sa-
bes ki cantidad de proteinas que hay
Eur ahi, v a ella la mamrian”. El caso de

hijade Mei es uno =ntre los mil nifios
con enfermedades raras, unas 700, a me-
nudometabélicas y por lo mntorelacio-
nadas con la dieta, que se diagnostican

v tratan en hospitales eomn Sant Joan
de Diéu. Pero siempre quedan otros cien-
tos sin diagnosticar. Se calcula que en
conjunto a’ectanal 1por mil de la pobla-
cion, aunque de algunas sélo se cono-
cen dos casos en Espafia.

Asi que si dificil es hacer tortilla sin
hueve y comprar pasta sin rastro de pro-
teina, ain lo es mas saber los pormeno-

Consultas desde toda
Latinoamerica

mElL onsable de In web,
Jordi Fal ;, ImLestra con
orgullc los resultndos de un
par de meses de funcionamien-
to provisional. “Miles de vii-
tna de roddn Fspoann, pero tam-
bien de México, Colombia,
Chile, Argentina, Pert... No
hay otro portal en castellano
con una informadon tan deta-
llada y segura™.

En el portal hay recetas,
restaurantes o tiendas
recomendables para
enfermos metabolicos

res v los detalles de tu bebe enfermo de
'Jlna cosa que s6lo le pasa aotro en todo
el paks.

Par eso han abierto un portal (www.
Fuiametabolica. nrg), amparado por el
hnsptal v los pecientes, donde es posi-
ble pregurtar ¥y conimr todo, por raro
que sea, para noestar en absoluto soles.
‘Cads unu puele encontrar informs-
cidn clara y enlzces dentificos sobre la
enfermedad que le interesa. Son mu-
chas, y cada una tiene sus apartados de
conscjos, cnlaces, un apartado de con-
sulta que respondemos er el hospital,
1port1cmn=-s, como las recetas, que tam-
bién reviszmos en el hospital antes de
birias, ninformacion sobre tiendaz o
restaurantes recomendables en cusl-
quier ciudad”, resume la bioguimica
Maria Antonia Vilaseca, hoy jubilada de
su acrividad cientifica en Sant Joan de
Déu v lider de esta iniciativa junto a las
asociaciones de enfermos.

“Nuestros hijos se pasan catorce afios
comiendo lo mismo. Saban perfecta-
mente que ]}LlEd.Ell ¥ qué no ]maden.,

2om qunerconedentes nNero @ emnre

zon superconsdentes, pero siempre
hay un comienzoy cuesta aprender v te-
ner aquiér, preguntar, v a ellos, cuando
v son adulescentes, les permile enten-
der qué les pasa como seg;uaden argn-
nizar si van de viaje de de ursoa
Sevilla. ¥ puedes hacer preguntas y con-
tr que has oide que ensayan ml tratm
miento, o en tal hipermercado venden
sgtn marca a mejor precio”, e:cpliea
Mei. Ella se ocupa también del Face-
nonk, que permite el contacto con adoa-
lescentes y familiaresa escala mundial.
“El mundo real no se va a adaptar a
ellos. Los amigos comerdn hamburgue-
sas y embutido, v nuestros hijos son ls
que tienen gue encajarse 2

Las familias también necesitan adap-
trse. “Es dificil aprender sobre algo
que ro se ve, pero la informaddn lzs
permitird entender, y ahise inicia la for-
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Vilaseca. “También es dificll enfrentar-
38 aun empeoramiento repenting, ave-
ces en horas, ¥ ala aparicidn de una en-
fermedad de la que apenas hay enfer-

mos. ¥ necesitan saber y saber”w




