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Informatii introductive
despre alcaptonurie
(AKU)



Ce este
AKU?

Alcaptonuria
sau, pe scurt, AKU

AKU este o afectiune care
poate fi tinuta sub control si
care influenteaza modul in
care organismul descompune
proteinele

Copiii cu AKU au o deficienta in cadrul procesului prin care se
descompune o parte a unei proteine denumite ,tirozina” (TYR).

Acest lucru duce la acumularea unui acid, denumit acid
homogentizic (HGA).

Pe masura ce cresti, HGA iti va afecta oasele si articulatiile.

Prin tinerea sub control a acestei afectiuni, persoanele care
sufera de AKU merg la universitate, isi construiesc cariere de
succes si se bucura de o viata de familie fericita, la fel ca toata
lumea.




Cand vei fi mai mare, este posibil
sa observi mai multe simptome

Este posibil sa observi unele
dintre aceste simptome:

e urina de culoare inchisa « e
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» ceara de culoare inchisa in
urechi

o transpiratie de culoare ‘
inchisa

(o

Acestea nu sunt dureroase si nu trebuie sa te
ingrijoreze.

Pete de culoare inchisa pe ochi.
Durere in partea de jos a spatelui si la articulatii.



AKU este diagnosticata
printr-un simplu test de urina.

¢ Diagnosticul -
de AKU

Daca testul de urina indica valori ridicate ale HGA, vei primi

trimitere catre un medic specialist.
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Ce sunt genele?

¢ De ceam YO/
AKU?

in fiecare celula a corpului nostru exista seturi de instructiuni,

denumite gene. Aceste gene ofera instructiuni legate de felul cum

aratam si de caracteristicile pe care le mostenim de la parintii nostri.
Aceste gene ofera informatii despre modul in care se descompun
Nu poti da AKU prietenilor tai. proteinele, inclusiv tirozina. Corpul contine peste 25000 de gene,
toate lucrand impreuna. Acestea pot fi vazute doar la microscop.




AKU este o afectiune mostenita.

Nu este vina nimanui si nu ai fi putut face nimic pentru a o preveni.

Aproximativ 1 din 500 de persoane
sunt purtatoare ale genei AKU

TATA MAMA
Purtator Purtator

Copil cu AKU

Foarte probabil, mama si tatal tau au o gena AKU si o gena
normala. Aceasta se numeste ,a fi purtator”.

Faptul ca ai AKU inseamna ca ai mostenit 2 gene AKU, una de la
mama ta si pe cealalta de la tatal tau.
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Persoanele purtatoare de gene AKU nu au afectiunea AKU ele
insele, iar gena deficitara nu le cauzeaza probleme.
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Latura
stiintifica...
Explicatii
despre proteine

¥ - ®

V.

Copil cu Copil Copil Copil fara
AKU purtator, purtator, AKU si
fara fara nepurtator
AKU AKU

Cand 2 persoane care sunt purtatoare ale genei AKU au un copil,
exista o probabilitate de 1 la 4 ca acel copil sa aiba AKU.
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De ce avem nevoie de proteine?

Proteinele sunt substante nutritive necesare organismului.
Acestea ajuta la construirea, repararea si intretinerea celulelor si

tesuturilor corpului, cum ar fi pielea, muschii, organele, sangele si chiar

oasele.
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Atunci cand mananci alimente care contin proteine, proteinele sunt
descompuse in corp (in timpul digestiei) in bucati mai mici (precum
cuburile de constructie).

Aceste bucati mai mici se numesc,aminoacizi”.

14




Proteinele sunt alcatuite din Ce se intampla in mod normal
multe cuburi de constructie
den u mite ”aminoaCiZi". Transformarea proteinelor in aminoacizi

Aminoacizi

Proteine ﬁ Enzime # (cuburi de

constructie)

Exista 20 de aminoacizi (cuburi de constructie) care alcatuiesc Corpul foloseste acesti aminoacizi pentru crestere, pentru a dezvolta
proteinele. Unii dintre acestia sunt ESENTIALI si nu pot fi creati in muschii si pentru a ajuta corpul sa ramana sanatos.

organism - deci trebuie sa provina din mancarea pe care o consumam.

Tirozina (TYR) este una dintre acesti 20 de aminoacizi.
Acest aminoacid specific este cel pe care o persoana cu AKU nuil
poate descompune corect.



La o persoana fara AKU, tirozina
(TYR) este descompusa si
eliminata din corp.

HGA wmmssl) Enzime mmmmml) Firi HGA
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E 3 R
De ce o persoana S - e
cu AKU nu poate
descompune corect HGD

TYR?

Tirozina (TYR) este transformata in HGA.

O enzima denumita HGD descompune HGA si il elimina din corp.




In cazul unei persoane cu AKU,
HGA nu poate fi descompus asa
cum ar trebui.

Enzima HGD lipseste, ceea ce inseamna ca persoanele
respective au prea mult HGA. HGA provoaca simptomele
de AKU.

Deficienta/
HGA mmmml ;o de enzime P Prea mult HGA ‘ Tinerea sub control
(XX} '

HGA HGA HGA HGA HGA HGA HGA o dieta sanatoasa pentru

persoanele cu AKU

Enzima HGD este produsa intr-o forma gresita si, de aceea, nu isi
poate indeplini sarcina de a descompune HGA.

Deoarece HGA provine din proteine, ar putea fi util sa intelegi
rolul proteinelor in dieta. In acest moment nu este nevoie s

schimbi ceea ce mananci. O dieta sanatoasa si echilibrata este mai

importanta.



O dieta sanatoasa pentru copii

Mazare

©

inghetaté

Fructe si ‘
.

legume

&

Paine
mlegra\a

|
i o Ton
- “]mm Fasole boabe, Produse lactate

o seminte de si alternative
leguminoase,
peste, oua, carne
si alte proteine

Alege o varietate de alimente diferite din fiecare grup de alimente,

g
—~
Cereale
.ntegra'e
stafide

—
Ulei si
tartine

pentru a ajuta corpul sa obtina tot ceea ce ii este necesar pentru

a-si mentine sanatatea si a fiin forma.
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Mananca multe alimente bogate in amidon, cum ar fi cartofi,
orez, paste fainoase sau paine, alegand cereale integrale daca
este posibil. Aceste alimente iti dau energie.

Mananca cel putin 5 portii din diferite fructe si legume in fiecare
zi. O portie este de mdrimea palmei tale.

Mananca 3 alimente lactate in fiecare zi pentru oase si dinti.

Mananca cateva boabe de fasole, seminte de leguminoase,
peste, oua, carne si alte proteine la fiecare masa.

Alege ulei de masline sau de rapita pentru gatit.

Alege apa, lapte degresat, bauturi fara zahar.
Limiteaza consumul de suc si/sau smoothie
de fructe la 150 ml pe zi in total, ceea ce
inseamna 1 din cele 5 portii de fructe si
legume pe zi.
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Activitate si exercitii fizice

Este important sa-ti mentii articulatiile in miscare fara a pune prea
multa presiune pe ele. Inotul este o modalitate buna de a face
acest lucru.

Incearca sa eviti sporturile numite ,de impact’, cum ar fi rugby sau

karate. Acestea pot exercita presiune pe spate si pe articulatii.

Activitatea fizica te va ajuta.




Pana la varsta de 16 ani vor avea grija de tine medicul tau de La 16 ani, medicul tau iti poate face o trimitere catre Centrul
familie si un medic de la un spital local. Este posibil sa ti se faca National de Alcaptonurie din Liverpool.

analize de sange, radiografii si scanari speciale. Vei efectua o vizita anuala la centru si vei intalni o echipa de experti

in AKU, care vor avea grija de tine. Vei ramane la centru pentru o

perioada de pana la 4 zile, iar mama si tatal tau te pot insoti.




+ Alkaptonuria Society é

Societatea AKU - o organizatie caritabila care ajuta si sustine persoanele cu
AKU.

Aceasta organizeaza evenimente la care te poti intalni cu alte persoane cu AKU
si iti poti face noi prieteni.

Cand vei avea 16 ani, aceasta te va ajuta sa frecventezi Centrul National AKU.

Un membru al echipei Societatii AKU te va sprijini la centru si te poate vizita

U n d e ) acasa pentru a te pregdti pentru vizita.
mai poti
gasi ajutor
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Informatii suplimentare Multumim...

Vitaflo International Ltd pentru permisiunea de a le folosi grafica.
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