Insertar foto del niño
• (Nombre del niño)  es un/a chico/a increíble con una enfermedad neurometabólica extremadamente rara llamada  Síndrome del transportador de glucosa tipo 1  (deficiencia de Glut1). Esta enfermedad causa problemas con el metabolismo energético del cerebro. (Nombre del niño) es una de las aproximadamente 500 personas identificadas con esta enfermedad a nivel mundial.

• La principal fuente de energía para el cerebro humano es la glucosa, pero debido a déficit de Glut1, el cuerpo de (Nombre del niño) no puede transportar adecuadamente la glucosa al cerebro. No hay cura para el déficit de Glut1, y el único tratamiento conocido es la dieta cetogénica, que (Nombre del niño) lleva más de ( X ) años practicando. (Nombre del niño) se ha acostumbrado a metabolizar grasa en lugar de azúcar para tener energía suficiente, tanto a nivel motor como cerebral. La grasa metabolizada (cuerpos cetónicos) se transporta fácilmente en el cerebro. Y  esta puede utilizarse en forma de energía cuando el cuerpo está en un estado de cetosis.

• La dieta cetogénica es muy estricta sin hidratos de carbono y MUY ALTA en grasas, los hidratos de carbono se mantienen bajo mínimos y las proteínas controladas. Para mantener la cetosis, es imprescindible que (Nombre del niño) coma y beba sólo los alimentos / bebidas que su familia le manda. Todos los alimentos de (Nombre del niño) se pesan con precisión utilizando una escala de 0.10 gramos. A (Nombre del niño) se le miden los niveles de glucosa y cuerpos cetónicos dos o tres veces al día, para asegurar que otros niños / adultos no le dan algo de comer / beber. La dieta cetogénica es extremadamente rígida e incluso una ligera desviación (especialmente azúcar) puede hacer que la dieta falle, dando lugar a convulsiones y la falta de energía para el cerebro de (Nombre del niño).

• La deficiencia de Glut1 es una enfermedad que causa convulsiones, así como problemas con el habla, la coordinación motora fina y gruesa, el equilibrio, el nivel de alerta, y la capacidad de aprendizaje. Es importante saber que las capacidades físicas y mentales de (Nombre del niño) pueden fluctuar de un día para otro, e incluso a lo largo de un solo día. Las mañanas son bastante duras de afrontar para (Nombre del niño).

• Si (Nombre del niño) ha comido algo que no hemos preparado para ella (no importa cuán pequeño) comenzarán inmediatamente dándole de comer de 4 a 5 aceitunas partidas menudas de las que le hemos enviado de casa, y ponerse han en contacto con sus padres de inmediato a:

Teléfono de contacto:
XXX XXX XXX madre
XXX XXX XXX padre
• (Nombre del niño) tiene que tener agua a su disposición en todo momento,  o las bebidas que se le administran de casa. (Aunque en ningún caso ha de tomar más de un refresco por día y siempre que lo tome se ha de avisar a casa, ya que no puede tomar otro bajo ningún concepto).
• A la hora del almuerzo, (Nombre del niño) tiene la obligación de COMER Y BEBER TODO lo que se le mande en su nevera. Es mejor para ella comenzar dándole el puré, ya que en él van los aceites y es lo que le dará fuerzas para afrontar la tarde. Este se debe de templar, pero en NINGÚN CASO HA DE HERVIR, ya que los aceites los ha de ingerir en crudo para no dispararle los niveles de colesterol. El segundo plato lo puede tomar ella sola con cuidado que no le caiga y lo tome todo.
• Si por cualquier motivo se rompe el frasco o se abre la comida de (Nombre del niño), se ha de avisar a casa, ella ha de comer exactamente las cantidad que se le envía, ni más ni menos ya que se alteraría la proporción de los aceites. En casa se apunta cada día lo que come en cada momento, así que no nos causará mayores molestias el subir otra comida o parte de la que llevaba.

• (Nombre del niño) tiene una muy baja tolerancia para el calor y baja resistencia al practicar  actividades físicas. Necesita mucha agua antes y durante la clase de rehabilitación, así como cualquier otro momento en  que se ejercite físicamente. (Nombre del niño) necesita que le recuerden que ha de beber. También necesita que le recuerden tomar descansos frecuentes durante la actividad física para evitar el exceso de ejercicio.

• Cuando sea posible, les agradeceríamos  mucho que nos avisaran de las celebraciones que se vallan a realizar, para poder enviarle un aperitivo gratificante.  
• En la clase dejaré una serie de refrescos y aperitivos, para si surge alguna celebración  o en algún momento se ve a la niña más baja de tono de lo normal. PERO SIEMPRE QUE SE UTILICE ALGO SE HA DE AVISAR A CASA POR MEDIO DE LA LIBRETA, (Nombre del niño) a demás de llevar controlado lo que come tiene controladas las calorías que ingiere al día y no se ha de pasar para que no le sobre comida en su organismo y este la transforme en glucosa. Las aceitunas van en botes pequeños cerrados, puede comer cuatro o cinco aceitunas, no más.
¡MUCHAS GRACIAS POR TOMARSE EL TIEMPO PARA LEER ESTA INFORMACIÓN, Y ESPECIALMENTE POR SU AYUDA A (NOMBRE DEL NIÑO) Y NUESTRA FAMILIA! :)

Para obtener más información, por favor visite el sitio web de la Asociación Glut1 : www.glut1.es o www.asglutdiece.org
