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Soy Anna, tengo 8 arfios y
tengo una enfermedad de Jarabe
de Arce. Esto no me impide ir a la
escuela cada dia, a excepcion de
algunas veces, cuando estoy muy
resfriada y me descompenso.
Pero enseguida me pongo bieny
puedo hacer la vida casi normal.
Casi, porque ... ahora os lo cuento,

dejemos que se presenten mis

amigos ...

Soy Mireia, tengo 8 afios
yvoy a la escuela con Anna
y, aunque somos muy dife-
rentes, es mi mejor amiga. Yo
soy muy movida y traviesa

y siempre acabo castigada
por una cosa u otra ... Como
mis padres son castellers, mi
hermano y yo hemos estado
desde pequerios en el mundo
de los castells.

Soy Aniol, tengo 9 afios

y soy hermano de Mireia.

Me encanta leer e me imagino
historias fantdsticas. A veces
las escribo para no olvidar-
me y poderlas explicar a mis
comparfieros de clase.Con
ellas organizo miles de juegos
en el patio de la escuela.




Soy Berta,
tengo 4 anosy soy
la hermana peque-
fla de Anna. La
quiero muchisimo
.. QUNQue a veces
estoy un poco
celosa porque todo
el mundo estd muy
pendiente de ella
en casa con el rollo
de la enfermedad
del jarabe ... éste.
Pero eso de ser cas-
tellera ... les muy
importante! IDe
mayor yo quiero
ser como ella!

Soy Xenia,
tengo 10 afios, ten-
go PKU y voy dos
cursos por encima
de Annay Mireia.
Soy castellera de
los Xiquets de Vila-
florida y al salir de
la escuela, muy a

menudo, tengo que

ir a ensayar.

Soy JOT‘di, tengo
8 arios y voy a clase
con Annay Mireia,
pero me gusta mu-
cho jugar con Aniol,
porque siempre in-
venta nuevos juegos
e historias fantds-
ticas. Cuando él

no estd, me gusta
jugar al ajedrez y
Jjugar con la tableta
, mucho mds que a
Jjuegos de pelota de
equipo, porque soy

bastante maloy no

corro mucho.

Soy Ruth, tengo 8
afios y hace muy poco
que vivo en Vilaflorida.
Voy a la escuela con
Anna, Mireia y Jordi. El
primer dia que vi cargar
un castell quedé maravi-
llada y decidi que queria
ser enxaneta de la Colla.




Erase una vez una nifia, Anna, que vivia en una ciudad pequefia, pero
muy famosa por su colla castellera, los Xiquets de Vilaflorida. Anna iba
a la escuela cada dia y alli se encontraba con sus amigos, pero al termi-
nar la escuela su madre las recogia a ella y a su hermana pequefia, Ber-
ta, y les llevaba a casa, mientras algunos de sus amigos, Mireia, Aniol y
Xenia, iban a ensayar con la Colla dels Xiquets. '




" £h,adids Anna,
hasta mafanal




Los miércoles Anna, Berta y su madre iban a ver a
los abuelos. Esto a Anna le gustaba mucho, porque la
abuela era una gran artista, hacia cerdmica y pintaba
muy bien y siempre le dejaba ayudarle a modelar
figuritas y mufiecos, aunque no le salfan muy bien.

- Mira Anna, que animales estoy haciendo hoy,
a ver si tu modelas este gato
le sugiere la abuela.

- Ytu, Berta, le puedes hacer la cola...

- [Bien!y lo pintaré de color dorado con muchas
rayas, dvale abuela?
contesta Anna encantada de la vida.
A Anna le encantaba trabajar el barro
con las manos y hacer formas dife-
rentes, aungue estuvieran un poco
mal hechas. La abuela incluso le
dejaba pintarlas antes de cocerlas al
horno para que quedaran duras y no
se rompieran con solo tocarlas. Con
Berta se debia ten.e'r,més cuidado por- || .
que como era mas pequefla, a veces = Imvim
acabarbélqgmpiéndolo todo. Pero ella




- Cuidado, que os pondréis perdidas
con las pinturas...

comentaba el abuelo que las
miraba de lejos.




En septiembre habia llegado a

la clase una nifia nueva, Ruth, y
la habian sentado junto a Anna,
porque como ella era una nifia
muy buena y todo el mundo la
queria, la maestra habia pensado
que Ruth pronto se sentiria bien
integrada con los compafieros de
clase.

Ruth era muy lista, contaba
deprisa y lefa muy bien, pero no
tenia mucha paciencia, era un
poco desordenada y siempre lo
perdia todo o se dejaba en casa
los deberes que ya habia hecho
y acababa castigada.

Esto a Anna le disgustaba
mucho...



A ver - decia la maestra, Maria,
isacad los deberes de céalculo!

Vaya, ya me he dejado la libreta
en casa... ¢y ahora qué le digo?
- decia Ruth angustiada...

Ruth, yo tengo una nueva. Tu que
vas muy rdpida, corre copia las
cuentas de mi libreta y hazlas

en un momento, que asi no te
reganard...

- decia Anna muy bajito.

Mira Ana, esta resta la tienes
mal, mira a ver si la puedes arre-
glar antes de que pase Maria y te
baje la nota...

- le avisaba Ruth, que ya lo habia
hecho todo deprisa y corriendo.

Vosotras dos, creo que estdis tra-
mando algo...
- decia Maria

siempre estdis cuchicheando...
y al final, siempre lo tenéis todo
bien!




A la hora del recreo Aniol, que acababa de leer un libro de Gerénimo Stil-
ton, queria inventar su versién y como salian muchos personajes, buscaba
a su hermana Mireia y a sus amigos, que siempre estaban dispuestos para
seguirle. Incluso Jordi quedaba fascinado por la imaginacién de Aniol,
dejaba la tableta y se prestaba a hacer todos los papeles que su amigo le
encargaba.

Mireia siempre hacia de descubridora de nuevos planetas o de defensora de
los animales, mientras que Jordi era el que buscaba las informaciones que
les hacian falta para que las historias fueran maés interesantes.

Anna hacia papeles no tan arriesgados, porque no tenfa muy claro eso de
trepar a los drboles més altos o esconderse en lugares demasiado oscuros,
pero siempre estaba lista para seguir a sus compafieros y nunca protestaba
cuando no le gustaba mucho el personaje asignado por Aniol.




Ademas, si era necesario dibujar algo, aunque fueran los bigotes de Gerénimo y
sus amigos, Anna era la encargada...

Pero con Ruth isiempre habia problemas!

Y siempre acababa saliéndose con la suya.
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Por la Fiesta Mayor de Vilaflorida, los nifios y nifias estaban encantados con las atrac-
ciones y chiringuitos, pero también con el correfoc, los gigantes, el dragén y el 4guila
que escupia fuego y una gran humareda.

Pero el plato fuerte eran los castells. Anna ya los habia visto cada afio en la fiesta
mayor y le gustaba mucho ver a sus amigos vestidos de castellers con sus padres y
hermanos mayores, pero nunca se habfa imaginado que ella pudiera formar parte de
la Colla. Sus padres estaban muy pendientes de su enfermedad de nombre de jarabe y
ella no se hubiera atrevido ni a proponerlo.

Pero el dia que los vio por primera vez Ruth, las cosas cambiaron....

Aquel domingo era la fiesta mayor del pueblo vecino.

- Vamos todos juntos a los coches de choque y las barcas

- dijeron los nifios muy contentos!

De repente, se hizo un gran corro en la Plaza Mayor, bajo el Ayuntamiento y aparecie-

ron los Xiquets de Vilaflorida con sus camisas rojas con el escudo, las calzas blancas y
la faja. Entre ellos estaban Mireia, Xenia y Aniol con sus padres. De repente y siguien-
do las indicaciones de Mane], el jefe de la Colla, comenzaron a disponerse los mayores
haciendo pifia y poco a poco se fue cargando el castell, que era un tres de cinco, para
comenzar la tarde. En el tronco se puso Xenia y de golpe sonaron las chirimias, dando
la orden de elevar el castell.
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Al pom trepé Aniol, en lo alto dels dosos se agachd
Mireia y finalmente, Mar, la enxaneta coroné el cas-
tell con un bonito casco.







Ruth, que no lo habia visto nunca tan de cerca, quedé
maravillada.

- decidié en ese mismo momento. Antes de que hubiera
visto los otros dos castells, un pilar de siete y una torre
de ocho, ya habia tomado la gran decisién.

- [subrayé dando un cabezazo!






En la escuela, al dia siguiente, no se hablaba de
otra cosa en el patio. Los nifios castellers apare-
cian como unos pequefios héroes de cuento de
hadas itan valientes y atrevidos! A Aniol le costé
muchisimo convencerlos para jugar a otra cosa.

- ZY si somos piratasy descubrimos una isla
donde hay una tribu salvaje que tiene secues-
trada una princesa?

Y buscamos un tesoro con un plano... que
puede preparar Jordi, que es el ayudante del
capitan pirata...

- Que debes ser tu, éno Aniol? (Y porque no soy

R yo el Capitdn Garfio? - lexclama Ruth enfada-
- da!

- Yo quiero ser el grumete que sube al barco y
les sefiala la ruta - dice Mireia, que ya se veia
saltando por los mdstiles del velero.

- Yo debo ser la princesa encarcelada, supongo...
- dice en voz bajita Anna a quien no le desagra-
da este papel que no debe ser muy peligroso ...



Sin embargo, al dia siguiente en la escuela se vuelve a plantear el tema castells.

Mis padres me han dado permiso para apuntarme a la Colla dels Xiquets
- dice Ruth triunfalmente.

Anna, podriamos ir juntas, Mireia y los otros ya lo son, de la Colla....

- A mi, no creo que mis padres me dejen ir. Quizds es peligroso con mi enfer-
medad - dice Ana que se entristece repentinamente.



— Pero ... dqué dices que tienes? ¢Una enfermedad de jarabe de qué... y eso qué
es? Si tu sélo comes diferente a nosotros... y haces todo lo demds igual que
todos....

— Si, eso de la comida es el tratamiento, pero ya estoy acostumbrada y no me es
dificil, pero ser castellera significa hacer mucha gimnasia y equilibrios y qui-
zds me canse demasiado. Me gustaria tanto ir con todos vosotros...

— Va mujer, sé valiente y pideselo a tus padres, que son muy simpdticos y siem-
pre estdn pendientes de ti. Qué suerte tienes... [ya verds cémo te dejan!



Mamd, me gustaria ser castellera, como
mis amigos.... — insinud timidamente Anna
cuando su madre fue a buscarlas a la es-
cuela.

1Y eso! iVaya una idea! Esto debe requerir

mucho ejercicio y mucho gasto de energia

y no creo que lo puedas hacer - contestd la
madre angustiada.

Hasta ese momento ellos dos, padre y ma-
dre, habian llevado los temas referentes a la
enfermedad de Anna muy bien controlados
y cualquier cosa que pudiera representar
una descompensacién los preocupaba mu-
cho, icon sdlo imaginarlo!

Muchos de mis amigos lo son y no les pasa
nada... Incluso Xenia, que tiene PKU...

Pero la PKU no se descompensa tanto como
el Jarabe de Arce. Y... ési vas a jugar con
Jordi, que es mds tranquilo ...? [Podrias
aprender a jugar al ajedrez y competir in-
cluso en los campeonatos de la escuela!







Yo quiero ser castellera, como Mireia, Aniol, Xenia y Ruth! iMe gusta correr
y tampoco me canso demasiado si me he tomado antes el jugo mdgico del
Jarabe de Arce! Xenia dice que siempre se toma el jugo del Capitdn PKU
antes de ensayar... y no le pasa nada.

Si te hace tanta ilusién, vamos a hablar con Manel, el jefe de Colla, a ver
qué dice. También debemos comentarlo con el doctor... aunque seguro que
dird que si porque siempre nos dice que tienes que hacer vida normal, con
mucho cuidado.

Manel, écémo o ves, eso de que Anna sea castellera?
Le hace tanta ilusion ...

IMe gusta mucho que le haga ilusién! Creo que lo podemos probar. Que
venga mariana a los ensayos y ya veremos qué hacemos. Puede fallarle la
fuerza, pero la técnica a menudo es mds importante que la fuerza. El valor
ya lo estd demostrando al querer formar parte de la Colla dels Xiquets.
Otro de nuestros lemas es el sentido comiin. cSabes qué quiere decir esto
Anna? Que si te ves cansada y tienes que descansar, idebes ser prudente y
hacerlo! IAhora ya eres mayor!

¢Y sivengo yo también a hacer pifia? cNo necesitdis un hombre como yo?
La verdad es que también me gustaria ensayar con vosotros - apunto el
padre, que ya hacia rato que le daba vueltas a la idea.

Para pifia ya somos muchos, muchos Xiquets son los mismos castellers que
ya se han hecho mayores. Si lo dices sélo para controlar a Anna, no es nece-
sario porque lo podemos hacer nosotros, la misma Xenia, que es muy sensata,
nos ayudard. Pero.... si de verdad lo quieres hacer, también puedes unirte a la
Colla. iSerds bienvenido!






En el hospital ..

- dQué le parece, doctor, si Anna se
hiciera castellera? - preqgunta su ma-
dre que atn no se lo acaba de creer.

- [Me parece muy bien! Esto quiere de-
Cir que tiene coraje, quiere ser como
los otros amigos y se esforzard para
lograrlo. iIMuy bien, Anna! Pero....

7 idebes ser sensata! Si un dia no te
encuentras muy bien, te quedas en
A 3 casa, no hagas imprudencias.

Y con una condicion, yo quiero que
me aviséis para poder ir a veros y
layudar a hacer la pifia de vez en
cuando!

En los ensayos de inmediato Ruth, que es muy &gil, quiere destacary
desplazar a Mar, la enxaneta. Manel se enfada y le dice muy seriamente:

- Ruth, dsabes cudl es el espiritu de los castells? Todos somos necesarios,
pero nadie es protagonista. Tan importante es la pifia como el tronco o
la enxaneta. Si falla la base o el tronco, cae el castell, de hecho, ya no se
puede ni cargar. O sea que esto es la primera leccion que debes apren-
der aqui. Todos somos iguales y todos somos igualmente imprescindi-
bles. iSi uno no lo hace bien, cae el castell, porqué le falta la fuerza, el
equilibrio, el valor y el sentido comiin de todos!




Todos los nifios lo es-
cuchan con atenciény

olvidan los protagonis-
mos para concentrarse
en cargar el castell.







Anna, aunque que se ha tomado el jugo mégico
se cansa un poco, pero es el primer dia y segu-
ramente pronto se acostumbrard a hacer més
ejercicio.

- Qué contenta estoy, papd, de hacer lo mismo
que mis amigos. Xenia ha estado muy pen-
diente de mi'y todos me han ayudado porque
quieren que siga con la Colla dels Xiquets.
[Seguro que conseguiré hacerlo!




En la préxima Fiesta Mayor los Xiquets tienen tres castellers nuevos. Anna, su
padre y Ruth se han puesto las camisas rojas con el escudo, la faja y el pafiuelo
y se disponen a seguir las instrucciones de Manel. La pifia se va formando, con
el padre de Anna bien colocado de contrafuerte, los agafa-peus, los tapafo-
rats, las crosses y comienza a cargarse el tronco. Cuando suenan las chirimias,
quiere decir que el castell estd bien. Reina el silencio para no desconcentrar a
los castellers y se carga el pom superior, donde estdn Xenia, Annay Ruth, cada
una en su lugar, donde ha dispuesto Manel. Finalmente, iMar con su casco
hace l'aleta!l iQué emocién!

Todos son felices, castellers y publico, por haber cargado el castell con la cola-
boracién de todos. Berta estd entusiasmada y quiere crecer mucho en seguida
para poder hacer castells como su hermana. Pero la més feliz de todos es Anna,
que sabe lo que le ha costado conseguirlo. Su familia, abuelos, tios, primos y el
doctor la miran con orgullo al verla tan contenta y tan valiente.

- [Vivan los Xiquets de Vilaflorida!

—FN—



(=




Las enfermedades metabdlicas hereditarias o errores congénitos del meta-
bolismo estén causadas por alteraciones genéticas (mutaciones). Dan lugar
a proteinas anémalas, donde la estructura y, por tanto, la funcién estén
alteradas. Como resultado, el metabolismo (conjunto de procesos que se
realizan en los seres vivos para mantener la vida) se altera, y esto causa una
funcién anormal de células y érganos. En general, son enfermedades gra-
ves, a menudo multi-sistémicas, con especial afectacién del sistema nervio-
so, por lo que pueden implicar cargas familiares y sociales importantes.

Se han descrito hasta ahora unas 700 enfermedades metabélicas heredita-
rias, cada una de ellas muy poco frecuente, por lo que se denominan mino-
ritarias o raras (menos de una persona de cada 2.000 recién nacidos vivos),
pero consideradas en su conjunto, su frecuencia es elevada (1 persona por
cada 1.000 a 1.500 nacidos vivos). La enfermedad de Jarabe de Arce y la
fenilcetonuria (PKU), que tienen dos de las nifias del cuento, son enferme-
dades metabdlicas hereditarias.

Las estrategias de tratamiento son muy variadas y algunas realmente
eficaces. Pueden implicar la utilizacién de farmacos huérfanos y de dietas
especiales que evitan la acumulacién de compuestos tdxicos, corrigiendo
en parte la alteracién metabdlica. Esto implica un tratamiento con dietas
bajas en alimentos con gran contenido en proteinas (carne, pescado, hue-
vos, leche y derivados), que son sustituidos por una férmula especial (en el
cuento “jugo del Capitdn PKU” o “jugo de Jarabe de arce “), que no contiene
las sustancias perjudiciales, pero si todas las demés que son necesarias para
su salud. El diagndstico y tratamiento precoz de estas enfermedades puede
mejorar en muchos casos su calidad y esperanza de vida y puede evitar, a
veces, graves secuelas.



Enfermedad de Jarabe de Arce: Error congé-
nito del metabolismo de tres aminodcidos
(leucina, isoleucina y valina), que causa la
acumulacién en plasma, orina y tejidos de

unos compuestos neurotéxicos, que huelen de
jarabe de arce y dan nombre a la enfermedad.

PKU o fenilcetonuria: Error congénito del
metabolismo de la fenilalanina, que causa la
acumulacién de esta sustancia en sangre, orina

y tejidos, y afecta especialmente al cerebro.



Este cuento explica cdmo cuando un nifio/a quiere conseguir una
meta importante, como cargar un castell, aunque tenga una limita-
cién, con mucho esfuerzo y sensatez, lo puede conseguir. También
quiere destacar la labor de los padres y educadores, que evitan la
sobreproteccién de los nifios, facilitando asi su integracién en la
sociedad. Un castell se parece a una via metabdlica, porque am-
bos necesitan que todos sus pasos funcionen perfectamente para
llegar a cargarse (o formar su producto final) con éxito. De igual
forma que un castell sélo se carga con la ayuda de todos, pero sin
protagonismos, las cosas importantes, como las enfermedades
metabdlicas, necesitan la colaboracién de todos (padres, herma-
nos, abuelos, escuela, amigos, médicos, dietistas, bioquimicos,
etc,) para lograr una buena calidad de vida de los nifios que las

padecen.
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Ma3s informacién sobre las Enfermedades Metabdlicas Hereditarias
www.guiametabolica.org

Ma34s webs:

www.pkuatm.org

A Annay a todos los demas nifios y nifias con enfermedades metabé-
licas hereditarias.

A todas las familias de estos nifios que, con su dedicacién y coraje,
mejoran su calidad de vida.
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