Como surge la Asociacién PKU de P.R. Inc.

La Asociacion PKU de Puerto Rico surge como una iniciativa de
los _umn_q.mm de :_mom y jévenes con esta condicidn y de los
Eodomm_o:m_mm n:m les bfinda setvicios an__no-sﬁ:n_o:m_ a
través de [s clinicas del Cehtro Pedidtrico de Servicios de
xma.m_nmna: del _._om_umm_ Pedidtrico Universitario y clinicas de
Genética Médica n_m la mmn:m_m n_m Medicina de la c:_<m_.m_n_mn_ de
Puerto Rico.

Se cred basada en las necesidades de apoyo en las dreas sico-
sociales, econdmicas y medico-nutricionales de fas familias de
nifios y jévenes conesta condicion - - .

mmaom una entidad m.i fines de lucro incorporada y registrada
en el Dmum_,ﬂmam:ﬁo del Estado de Puerto m_no desde el 20 de
Julio def 1993,

Cusles son los objetivos v las inetas de la Asociacion

o Darapoyo a las familias, hifios, [ovenes y adultos con
esta condicién a fines de promover su mm_:n Y _u_m_._mmﬁm«

e "Abogar por los mejorés servicios.

¢ Fomentar la investigacidn referente a la condicidn.

e Crearclinicas para los PKU adultos ya que en Puerto Rico
no existe este servicio de salud. ,

e Establecer un mecanismo para que los alimentos bajos
en proteinas mﬂm: disponibles y mnomm_a_mm en Puerto
Rico.

mmm es _..mamnﬁcnﬁs .

mm:n_nmﬂosc_._m :._AS €s un error congénito o_m_ Bmﬁmco_mao.
Uno de los componentes de las proteinas que comemas,
conocide como Fenilalanina.

Ocurre por faita 6 deficiencia de una sustancia producida por
el higado (enzima) necesaria para la conversién de la
Fenilalanina en otro componente llamado Tirosina.

Cuande esta enzima esta presente en poca o ninguna
cantidad se mn:_a ula la _nma_m_m:am en omﬁam%m sumamente
altas en la sangre, provecando que se procese en el n:m_ﬁo de
forma diferente a lo usual,

-

Esto causa que se mnc_sc_.w en adicidn otras sustancias que
son dafiinas ai cerebro, A¢ noamo:m:n_m de esto el nifio sufre de
retardo mental, Enma_n_sﬁmd _.._,_wm_u__amn_ cambios en color de
piel, cabello y ojos y hasta no=<:_m_osmm si no recibe el
tratamiento an__oo-:ﬁ:nanm_ necesario.

Esta .mm una condicion que se transmite a través de ambos
padres, es hereditaria. En Puerto Rico. nacen anuaimente
alrededor de 2 3 3 hifias con esta condi cién.

Existe en P. R. una ey (ley # 84, julio 2, 1987) que establece
que a todo bebé que nazca hay que hacerle una prueba de
cernimiento para esta condicidén de manera que se comience el
tratamiento en las primeras semanas de vida.

El tratamiento bdsico consiste de una dieta baja.en.
fenilalanina, la cual incluye un prepa rado de aminodcidos libre
de fenilalanina especial, cereales, vegetales, frutas, grasas,
azucares y alimentos bajos en fenifalanina todos medidos.
Ademads requieren de evaluacidn y monitoreo médico-
nutricional continuo.




