Hospitalizado con MCADD

Previniendo una crisis metabolica mediante infusion
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Esta semana experimentamos la primera vez que nuestro hijo fue hospi-
talizado desde que le diagnosticaron MCADD, una condicién metabdlica que
limita la capacidad de su cuerpo para utilizar las grasas como energia. ;T
o tu hijo tienen MCADD? Entonces, sigue leyendo y no te preocupes, jtodo
estara bien!

Explicando la MCADD

Como una maquina maravillosa, tu cuerpo puede utilizar muchos recursos diferentes
para alimentarse. Puedes comer practicamente cualquier cosa y, a través de la magia del
sistema metabdlico, tu comida se convierte en energia.

Cuando te quedas sin alimentos, tu sistema metabdlico finalmente recurre a la quema
de grasas corporales. La llamada enzima MCAD prepara los acidos grasos para la con-



version de energia. Los pacientes diagnosticados con deficiencia de MCAD, o MCADD,
tienen problemas para producir (suficientes) enzimas MCAD para que esto funcione.
Sin suficientes enzimas MCAD, el cuerpo entra en crisis metabdlica después de agotar
su suministro de glucosa y glucégeno (https://es.wikipedia.org/wiki/Glucégeno). Los
acidos grasos sin procesar pueden volverse toxicos si tu cuerpo no puede deshacerse de
ellos. Quedarse sin energia y tener niveles toxicos en la sangre finalmente te matara.

El peligro de la MCADD

En circunstancias normales, la MCADD es relativamente facil de manejar, solo asegurate
de comer o beber (algo) regularmente. No tiene que ser mucho, siempre y cuando evite
que tu cuerpo se quede sin energia. La MCADD se convierte en un problema cuando
se interrumpe la ingesta de alimentos, como en el caso de una enfermedad comun que
te provoque vomitos. Un estémago vacio en combinacién con fiebre es especialmente
peligroso, ya que tu cuerpo necesitard ain méas energia.

Vémitos

iDe repente, nuestro hijo empezd a vomitar! Aparentemente, no se sentia bien y lo expulsd
todo. Esto caus6 nuestra preocupacion inmediata, ya que nuestro hijo esta diagnosticado
con MCADD. Somos muy conscientes de los procedimientos e intentamos ofrecerle algo
de comida y bebidas azucaradas después de limpiar el desorden.

Las bolsitas de frutas Ella's Kitchen son una manera perfecta de ofrecer algo azucarado -
siempre tenemos algunas en reserva para emergencias de MCADD

iDesafortunadamente, las bolsas de fruta no funcionaron, ya que casi inmediatamente
las volvid a expulsar! Siguiendo los procedimientos estandar, contacté con nuestro médico
en el hospital. Debido al diagnéstico de MCADD, el hospital conoce a nuestro hijo y su
condicién. Esto me ahorra la explicacién en caso de emergencia. Cuando llamé a nue-
stro médico, acordamos intentar administrar un liquido especial destinado a suministrar
azucar y al mismo tiempo limitar la posibilidad de vémitos.


https://es.wikipedia.org/wiki/Glucosa

Pocion mdgica del hospital académico local (UMC Amsterdam,)

Vivir cerca del hospital (+15 minutos en coche) es una gran comodidad, me permitid
recoger el liquido especialmente preparado y volver a tiempo. Tranquilo, ya que los
pacientes con MCADD no entran inmediatamente en crisis metabdlica: dependiendo de la
edad y la masa corporal, pueden pasar horas antes de que la situacion se vuelva realmente
grave. Pero, considerando los riesgos, tampoco quieres tentar a la suerte forzando los
limites de tiempo.

iPoco después de administrar el liquido, nuestro hijo lo volvi6 a expulsar! La pocién
magica no funciond y la situacion de riesgo se mantuvo. Para entonces, nuestro hijo
empezd a parecer un poco somnoliento, motivo de mayor preocupacion. jContacté de
nuevo con el hospital y acordamos hacer las maletas y dirigirnos a urgencias!



Hospitalizado

El hospital ya nos estaba esperando y poco después de nuestra llegada nos dirigieron a una
sala de urgencias del UMC de Amsterdam. Siguiendo los procedimientos de emergencia
para la MCADD, nuestro hijo fue conectado a un sistema de infusion. Un simple fluido
de glucosa se introduce directamente en el torrente sanguineo, sin pasar por el estomago
y el sistema digestivo, lo que evita mas vomitos.

»

jTrae tu conejito cuando vayas a una infusion!



Hola desde la sala de emergencias - conectado al sistema de infusion

iCasi al instante, nuestro hijo respondié a la alimentaciéon de glucosa, como con un
juego nuevo de pilas, nuestro hijo empezé a hablar y a hacer sus bromas habituales de
nuevo! jFunciono6 y me senti aliviado, sabiendo que se habia evitado una crisis metabdlica!

Emma kinderziekenhuis Amsterdam

Con el sistema de infusiéon funcionando, nuestro hijo estaba perfectamente seguro, pero
se sospechaba que pasaria algin tiempo méas antes de que volviera a comer y beber
con normalidad. Un resfriado comin o una simple gripe pueden tardar unos dias en
superarse. Durante este tiempo, nuestro hijo permanecié en el Emma Kinderziekenhuis.
Es un departamento especial del UMC de Amsterdam con habitaciones espaciosas para
alojar a un nino y a uno de sus padres. Las enfermeras y el deméas personal son muy
amables y atentos con sus jovenes pacientes.



Las enfermeras explican lo que miden - haciendo que los ninos (y los padres) se sientan
comodos en el hospital



B

Los pasillos del Kinderziekenhuis estdn llenos de cosas interesantes para permitir a los
ninos un pequeno descanso de ser pacientes - jCon gusto participaré en el juego!

Después de unos dias de volver gradualmente a la comida y bebida normales, se
desconecto el sistema de infusién. Nuestro hijo se sentia bien de nuevo y aprendié mucho
sobre como se hacen las cosas en un hospital académico. jAntes de irnos, dimos las gracias
a todos por lo que casi parecié unas pequenas vacaciones familiares! :-)

Conclusion

Hay una primera vez para todo, dicen. Esta fue nuestra primera hospitalizacion de
emergencia por MCADD para nuestro hijo. No hubo ansiedad, panico ni estrés: gracias
a la asombrosa profesionalidad del personal del hospital, todo se sinti6 muy natural y
fluido.



Casi lo recomendaria a cualquiera, jja! No, en serio: la fantastica atencién que recibi-
mos merece una resefia de 5 estrellas. No puedo enfatizar lo suficiente lo agradecido que
estoy. (GRACIAS, Emma Kinderziekenhuis!
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