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El primer encuentro virtual de familias BOAG se desarrollé como un espacio de apoyo, escucha y puesta en

comun entre madres cuidadoras de nifos y nifas con trastornos de la beta-oxidacion. A lo largo de |a sesion

se compartieron experiencias relacionadas con el impacto del diagndstico, la organizacién de la vida diaria,
el manejo emocional y las necesidades que surgen en el cuidado continuado de estas enfermedades

metabdlicas.

La reunidn permitié abordar preocupaciones comunes desde una perspectiva cercana y practica, poniendo
en valor la importancia de las redes de apoyo, el acompafamiento profesional y el intercambio de
experiencias entre familias que atraviesan situaciones similares.



INntroduccion

Durante el transcurso de la reunidén se contd con aproximadamente 10 participantes, todas ellas mujeres
cuidadoras de nifos y nifas con diferentes trastornos de la beta-oxidacién, ademas de la presencia de una

profesional especializada en salud mental e investigacion bio-psico-social.

Tras una breve presentacion inicial de las participantes, se abrid un espacio para compartir qué temas
resultaban de mayor interés y cuales podrian abordarse tanto en este primer encuentro como en futuras

sesiones, asi como la mejor manera de trabajarlos de forma conjunta.

Entre los temas e Proceso de diagndstico.
planteados a lo largo de ® Maternidad. o
.. Alimentacion y nutricion:
la reunion destacaron:
o Recetas.

o0 Logistica diaria: casa, colegio, salidas, viajes, etc.

o Cumpleafosy celebraciones.

o Como conseguir que la alimentacion también sea algo divertido y
positivo.

e Escolarizacion.
Relacién con el equipo médico.
® Seguimiento clinico y bioquimico y factores de seguridad:

o Seguimiento por distintas especialidades médicas dentro de un
equipo multidisciplinar: enfermedades metabdlicas, nutricion,
cardiologia, neurologia, entre otras.

o Parametros clave para el control del trastorno: CPK, amonio, glucosa,
acilcarnitinas, PUFAS, etc.

® Signos de alarma y sintomas precoces de descompensacion:
o Cansancio marcado o debilidad inusual.

Dolor muscular o dificultad para caminar.

Hipotonia o disminucién de fuerza muscular.

Somnolencia excesiva o dificultad para despertarse.

Fiebre o infeccion acompanada de menor ingesta.

Rechazo de alimento o mala tolerancia a las tomas.

Vémitos.

Sudor frio y palidez.

Temblor o aspecto apagado.

Irritabilidad o cambios bruscos de comportamiento.

Orina oscura como signo tardio asociado a dafo muscular o

rabdomidlisis.

e Elarte de delegary apoyarse en la red social y familiar.

e Duelosy aprendizajes especiales.

e Viajesy desplazamientos.

O O O OO0 O O o O O

Para este primer encuentro se escogié como tema principal la nutricion.

De forma espontdnea, las participantes comenzaron a compartir algunos de los puntos criticos que habian
vivido desde el momento del diagndstico, cada una desde las particularidades de la alimentacidn especifica

de sus hijos e hijas.

A nivel emocional, se destacd especialmente la dificultad para manejar el estrés y la ansiedad que supone
tener que cumplir con una alimentacion altamente demandante y que requiere una enorme precision.



La alimentacién adquiere un significado especialmente intenso cuando las familias sienten que alimentar
correctamente puede ser determinante para la supervivencia, la salud y la calidad de vida de sus hijos e

hijas.

¢Qué significa emocionalmente alimentar a un nino o niRa con
FAOD?

Durante la conversacion surgieron reflexiones muy profundas sobre el trabajo interno que muchas madres
han tenido que realizar para integrar todas las responsabilidades derivadas del cuidado, sin dejar de
disfrutar de la maternidad.

Se habld de los mecanismos de adaptacién, tanto funcionales como emocionales, que han supuesto un
verdadero reto y que poco a poco han ido incorporandose a su dia a dia, formando parte del proceso de

resignificacion de la maternidad cuidadora BOAG.

La organizacion de la vida y la alimentacion

También se compartieron experiencias relacionadas con la reorganizacién de la vida cotidiana alrededor de
la alimentacidn y las rutinas: horarios estrictos, planificaciéon constante y limitaciones que, en muchas
ocasiones, pueden generar sensacion de aislamiento.

Se abordé cémo algunas emociones pueden llegar a convertirse en estados permanentes de alerta,

ansiedad, estrés o sensacién de descontrol.

Otro de los temas centrales fue la alimentacién durante los primeros meses de vida: lactancia materna,
alimentacion mixta o uso de férmulas especificas como Monogen, Lipistart, MCT y otras variantes. Cada
madre compartié cdmo vivid este proceso y de qué manera influyé tanto en su maternidad como en el
vinculo emocional con sus hijos e hijas.

|ldentificacion y manejo de los signos y sintomas de alerta

Otro aspecto importante tratado en este primer encuentro fue la dificultad para identificar correctamente
los signos de alarma y saber como actuar ante ellos.

Las familias compartieron la necesidad de aprender a reconocer los sintomas de riesgo, pero también de
encontrar un equilibrio entre actuar con rapidez y evitar situaciones de estrés constante o actuaciones

innecesarias.

Surgieron preguntas muy habituales en el dia a dia de las familias:

.Como saber qué hacer y en qué momento?

¢Cudndo es necesario acudir al hospital?

cQué senales deben vigilarse especialmente en casa?

cConocen los colegios y otros entornos cudles son los signos de alerta y cémo actuar?



Manejo clinico y bioquimico
Durante la reunién también se hablé sobre las diferencias existentes en el seguimiento clinico y biogquimico

segun el hospital o la comunidad auténoma.

Las participantes comentaron la distinta frecuencia de las analiticas de control y la importancia que estas
tienen para poder manejar la enfermedad de una forma mas segura y naturalizada dentro de la vida

cotidiana.

Los espacios personales de las madres cuidadoras

Otro de los temas que surgié fue la importancia de mantener espacios personales propios.

Cada madre, al igual que cualquier otra mujer cuidadora, busca la manera de sostener el cuidado de sus
hijos e hijas sin dejar de ser ella misma. Para algunas participantes, continuar trabajando o reincorporarse a
su vida laboral ha supuesto una herramienta importante para fortalecer su identidad personal, mantener
objetivos propios y preservar una autoimagen mas alla del rol de cuidadora.

Manejo de los momentos criticos y los ingresos hospitalarios

Finalmente, se abordaron las dificultades existentes para que los diferentes entornos que rodean a los nifos
y niflas BOAG —colegios, familiares, actividades o incluso algunos profesionales— sean capaces de detectar
de forma precoz los signos y sintomas que requieren atencién inmediata.

Muchas madres compartieron la sensacidén de no sentirse comprendidas cuando alertan sobre posibles

riesgos o descompensaciones, planteando una reflexiéon que resondé entre las participantes:
“:Por qué a veces sienten que nos consideran hipocondriacas?”

Este primer encuentro permitid crear un espacio seguro de escucha, comprension y acompafamiento
mutuo, donde las familias pudieron compartir experiencias reales, emociones y aprendizajes comunes
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relacionados con la vida diaria de las enfermedades BOAG.
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