—— Comprender
los LC-FAOD

Informacion para las personas (y sus cuidadores,
familias y seres queridos) que viven con trastornos
de oxidacién de los acidos grasos de cadena larga
(LC-FAOD)




. Qué causa los trastornos de
oxidacioén de los acidos grasos
de cadena larga (LC-FAOD)?

EL METABOLISMO ES ESENCIAL PARA LA VIDA

+ El metabolismo es el modo que tiene el organismo de
descomponer los alimentos (carbohidratos, grasas y
proteinas) y convertirlos en energia

+ El metabolismo depende de las enzimas para impulsar las
reacciones quimicas en el organismo

LAS ENZIMAS ESPECIFICAS AYUDAN A DESCOMPONER LA
GRASA Y CONVERTIRLA EN ENERGIA

LAS GRASAS SON ESENCIALES PARA LA ENERGIA

La mayoria de las grasas alimentarias empiezan como acidos grasos
de cadena larga (AGLC), que se descomponen y el organismo utiliza
como una fuente importante de energia en los momentos de:

(@] Ayuno (incluido durante el suefio) @ Ejercicio



N

EL METABOLISMO NO AFECTADO SE ALTERA EN LOS LC-FAOD

Los LC-FAOD son un grupo de trastornos metabdlicos raros
y genéticos que evitan que el organismo descomponga los
AGCL para transformarlos en energia durante el metabolismo.

La causa de los LC-FAOD es una carencia o un defecto en una
de las enzimas necesarias para descomponer las grasas. Los
siguientes son tipos especificos de deficiencias enzimaticas
asociadas a los LC-FAOD.

CPTI CACT CPTII
VLCAD LCHAD
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;. Como afectan los LC-FAOD al
organismo?

EN EL METABOLISMO NO AFECTADO,
el cuerpo tiene acceso a 2 fuentes de energia, similar a un teléfono inteligente

Comer proteinas,

La energia inmediata funciona

It ‘ carbohidratos y grasas:
- como la electricidad de un .
i ionte d d que: + Proporciona una fuente
omacorriente de pared que: directa de energia
+ Alimenta directamente a inmediata

+ “Carga” la bateria del
cuerpo convirtiendo
estos nutrientes,
incluidos los AGCL, en
energia de reserva

un teléfono inteligente
+ Carga la bateria

La energia de reserva La energia de reserva ayuda
funciona como una a alimentar al organismo

bateria interna cuando durante periodos de ayuno
no se dispone de la (incluso durante el suefio)
fuente de energia directa o estrés fisico (enfermedad

independiente “ o ejercicio)

el cuerpo puede gastar energia y/o
ayunar durante un periodo prolongado al utilizar la energia de reserva para
mantener el organismo en funcionamiento.
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Observe como los LC EAOD ey
afectan al organismo [

EN LOS LC-FAOD,
el organismo tiene una bateria defectuosa porque no puede confiar en
los AGCL para que le ayuden a mantenerse “cargado”

ENERGIA INMEDIATA (COMER)

Una bateria defectuosa de ‘

un teléfono inteligente se
agota mas rapido, lo que
requiere que se enchufe

a la toma de corriente de
pared con mas frecuencia

Comer proteinas,
carbohidratos y grasas:

+ Proporciona una fuente
directa de energia inmediata,
pero al no ser capaz de
utilizar los AGCL, provoca
niveles de energia mas bajos

+ Puede “cargar” la bateria del
cuerpo (energia de reserva),
pero el cuerpo no puede
utilizar los AGCL almacenados
para obtener energia

ENERGIA DE RESERVA (AYUNC)

Dado que la bateria del

Sin una bateria cuerpo (reserva de energia)
completamente cargada, ‘ no puede usar los AGCL para
un teléfono inteligente mantenerse completamente
comenzara a agotarse mas cargada, es posible que el
rapido de lo normal cuando cuerpo no tenga suficiente
esta desenchufado de una energia durante periodos
fuente de energia directa prolongados de ayuno o

estrés fisico

cuando el organismo no puede suministrar suficiente
energia para satisfacer sus necesidades, las personas pueden desarrollar
sintomas crénicos o experimentar episodios agudos.



Reconocer los signos y
sinftomas de los LC-FAOD

Los sintomas pueden variar entre distintos tipos de LC-FAOD y
pueden afectar a diferentes érganos del cuerpo. Independientemente
de la deficiencia enzimatica que tenga, es importante entender cémo:

Reconocer estos signos Desarrollar un plan para
y sintomas situaciones de emergencia
con su equipo de atencion

médica de los LC-FAOD

SINTOMAS CRONICOS
(PERSISTENTE O RECURRENTE)

La fatiga, el dolor muscular, los calambres musculares, la
debilidad muscular y la dificultad para pensar con claridad pueden
aparecer o empeorar al ayunar, al estar enfermo, al realizar
ejercicio prolongado y durante el estrés fisiolégico, con falta
crénica de energia que podria provocar:

+ Disminucién del tono muscular y debilidad (hipotonia)
- Dafio en la retina de los ojos (retinopatia)*

+ Dafio en los nervios pequefios de las piernas y los pies
(neuropatia periférica)*

*Aplica a ciertos tipos de LC-FAOD como LCHAD y TFP. o B
Consulte con su equipo de atencién médica para obtener mas informacién.



EPISODIOS AGUDOS
(INMEDIATOS E INTENSOS)

Estos episodios pueden desencadenarse por enfermedades o
periodos de ayuno, pero también pueden darse de forma espontanea
e impredecible. Las personas con LC-FAOD pueden experimentar
crisis metabolicas agudas que incluyen estas afecciones graves:

+ Dafio en el musculo cardiaco (miocardiopatia)*

+ Degradacién muscular (rabdomidlisis)

+ Glucosa baja, también llamada nivel bajo de azucar en

la sangre (hipoglucemia)

"Puede tener un impacto crénico.

Los episodios agudos a
veces pueden requerir
hospitalizacion, visitas a
EL IMPACTO las salas de emergencia
DE LOS e intervenciones de
LC-FAOD emergencia, con la
posibilidad de muerte
subita.

Se necesita mas
investigacion sobre la
esperanza deviday el
impacto a largo plazo
de los LC-FAOD.
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Vivir con LC-FAOD

Vivir con LC-FAOD conlleva desafios
particulares. Al trabajar con su equipo
de atencién médica, puede aprender
maneras de manejar de forma 6ptima
su afeccion, esto incluye:

DIETA

+ Mantener una rutina para las horas de
las comidas (evitar ayunar)

« Manejar la dieta (comer ciertos alimentos
y evitar o limitar otros)

ESTILO DE VIDA

+ Aprender cémo modificar las
actividades fisicas o realizar ajustes en
determinados entornos o contextos

+ Saber cuanto tiempo puede caminar o
hacer ejercicio

+ Reconocer los sintomas y los primeros
signos de fatiga

+ Comprender los primeros signos de
alerta de su cuerpo y qué debe hacer
para mantenerse seguro
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LOS LC-FAOD SON
INFRECUENTES, PERO
NO ESTA SOLO

Hable con su equipo de
atencién sanitaria de los LC-
FAOD sobre cualquier signo
o sintoma que pueda estar
experimentando o sobre los
que tenga preguntas.

Puede encontrar una guia de
conversacién con consejos
utiles sobre cémo trabajar
con su equipo de atencion
médica, descargar otros
recursos para pacientes y
cuidadores y obtener apoyo
de otras personas en

FAODinFocus.com
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