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Resum
La finalitat d’aquest treball ha estat descriure la PKU i com les  persones afectades fan front a aquesta malaltia. Al llarg del treball hem intentat contrastar la hipòtesis següent: si bé el paper de la biologia, de la genètica, de la medicina i dels serveis mèdics, és important. No ho és més, que el de l’educació sanitària, la solidaritat, la implicació, la participació i el treball en equip entre els afectats i  els professionals, les conductes saludables, la prevenció, l’economia o la política.
Els objectius han estat explicar en què consisteix aquesta malaltia, descriure els diferents elements que intervenen en l’afrontament de la PKU i com interactuen i es potencien entre ells. Analitzar el paper que l’Associació Catalana PKU-ATM té a l’hora d’afrontar la malaltia i redactar un document que pugui ser d’utilitat per a qualsevol persona que desconegui aquesta patologia incloent informació sobre aspectes mèdics, dietètics, innovació en la investigació... Així com una actualització dels recursos existents.
La metodologia utilitzada ha estat bàsicament observacional, mitjançant la consulta de documentació, observació directa, a partir del voluntariat a l’Associació Catalana PKU-ATM i l’assistència a les activitats d’aquesta així com observació indirecta, mitjançant  entrevistes a persones clau i la realització i anàlisi d’una enquesta als afectats.
Com a resultats de la recerca hem pogut contrastar la hipòtesi inicial. I hem obtingut un document d’utilitat per qualsevol família o persona afectada que necessiti posar-se al dia sobre aquesta malaltia, que inclou: des de un receptari setmanal amb una dieta adaptada a les necessitats nutricionals d’una persona afectada, el conjunt d’activitats organitzades envers la malaltia, un recull de llibres, pàgines web i aplicacions 2.0 que poden ser d’utilitat.
Com a conclusions del treball obtenim la confirmació de la hipòtesi si bé cal afegir que els serveis mèdics exerceixen un lideratge important tant en l’aspecte sanitari com en els aspectes més socials. S’obre la possibilitat d’exportar aquesta hipòtesi i aquest tipus d’investigació basada en els aspectes socials a altres malalties, per tal de demostrar que en la salut tots hi tenim una responsabilitat.


