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AKU je liecitelné ochorenie,
ktoré ovplyvinuje spésob, ako
telo rozklada bielkoviny

U deti s AKU sa vyskytuje chyba v procese, ktorym sa
rozklada cast bielkovin nazyvana tyrozin (TYR).

To vedie k hromadeniu kyseliny homogentisovej (HGA).

S pribudajucim vekom bude HGA ovplyviiovat tvoje kosti
a kiby.

Alkaptontria alebo skratene AKU Ludia s AKU, ktorych ochorenie je manazované, mézu
navstevovat univerzitu, budovat si Uspesnu kariéru a tesit sa
zo Stastného rodinného Zivota rovnako ako vsetci ostatni.



Mozes si vSimnut niektoré z
tychto priznakov:

e tmavy mog,

e tmavy usny maz,

- tmavy pot.

Nie su bolestivé a nie st dévodom na obavy.

S pribudajucim vekom si mézes
vSimnut viac priznakov

Tmavé skvrny v ociach.
Bolest v krizoch a kiboch.



¢ Diagnostika

AKU sa diagnostikuje
jednoduchym vysetrenim
mocu

Ak vysetrenie mocu odhali vysoku hladinu HGA, dostanes
odporucenie k odbornému lekarovi.
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Preco mam
AKU?

Ochorenim AKU nemdzes nakazit svojich priatelov.

JOL

Vo vnutri kazdej bunky nasho tela sa nachadzaju sady
pokynov nazyvané gény. Tieto gény urcuju, ako vyzerame
a aké znaky sme zdedili po nasich rodi¢och. Tieto gény
poskytuju informacie o tom, ako rozkladat bielkoviny vratane
tyrozinu. Telo obsahuje viac nez 25 000 spolupracujucich
génov. Mozno ich vidiet len pod mikroskopom.




AKU je dedicné ochorenie

Nikto za to nemoze a neexistuje ni¢, ¢im by sa tomu dalo
zabranit.

Priblizne 1 clovek z 500 ludi
je nositelom génu AKU

OTEC MATKA
Nositel’ Nositel'

Dieta s AKU

Tvoja mama a tvoj otec budu mat jeden gén AKU a jeden
normalny gén. Oznacuje sa to pojmom nositelstvo.

Ak mas AKU, znamena to, zZe si zdedili 2 gény AKU - jeden po
mame a jeden po otcovi.
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Ludia, ktori st nositelmi AKU, sami AKU nemaju a chybny gén
im nesposobuje problémy.
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Dietas Dieta- Dieta- Dieta bez
AKU nositel nositel’ AKU, ktoré
bez bez nie je
AKU AKU nositelom

Ked' 2 ludia, ktori su nositelmi génu AKU, maju spolu dieta,
pravdepodobnost, ze dieta bude mat AKU, je 1 ku 4.
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Vedecky
pohlad... Vysvetlenie
bielkovin




Preco potrebujeme bielkoviny?

Bielkovina je Zivina potrebna pre telo. Po zjedeni bielkovin sa v tele rozlozia (pocas travenia) na
mensie Casti (nieco ako stavebné bloky).

Pomadha budovat, opravovat a udrziavat telesné bunky a
tkaniva, napriklad kozu, svaly, organy, krv a dokonca i kosti. Tieto mensie Casti sa nazyvaju aminokyseliny.
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Bielkoviny sa skladaju z Co sa normalne stane
mnohych stavebnych blokov
nazy'va ny'ch ami nokysel i ny Premena bielkoviny na aminokyseliny

Aminokyseliny

1 Bielkovina ﬁ Enzymy # (stavebné

4 bloky)

Existuje 20 aminokyselin (stavebné bloky), ktoré tvoria Telo pouziva tieto aminokyseliny na rast a budovanie svalov a

bielkoviny. Niektoré z nich st ESENCIALNE a telo ich nedokaze tiez mu pomahaju, aby bolo zdravé.
vytvorit — znamena to, ze ich musime prijimat v potrave.

Jednou z tychto 20 aminokyselin je tyrozin (Tyr).
Je to prave tato konkrétna aminokyselina, ktord osoba s AKU
nedokdaze spravne rozlozit.
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U osoby bez AKU sa tyrozin
(Tyr) rozlozi a vyludi z tela

. Ziadna
HGA q Enzymy q HGA

[ ] ||
LG -l
‘ Preco niekto s AKU
nedokaze spravne . e
rozlozit Tyr?

Tyrozin (Tyr) sa zmeni na HGA.

Enzym nazyvany HGD rozklada HGA a vylucuje ju z tela.



Osoba s AKU nedokaze rozlozit
HGA tak, ako je potrebné.

Enzym HGD chyba a z tohto dovodu maju ludia prilis vela
HGA. HGA sposobuje priznaky AKU.
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HGA q Chybny/ziadny enzym q Prilis vela HGA ‘

Liecba... zdrava
strava pri AKU

HGA HGA HGA HGA HGA HGA HGA

Enzym HGD je vytvoreny tak, ze ma chybny tvar, a preto si
nedokaze plnit svoju ulohu rozkladania HGA.
KedZe HGA pochadza z bielkovin, m6ze byt uzito¢né
dozvediet sa nieCo o bielkovinach v tvojej strave. V tejto chvili

nie je potrebné menit obsah svojho jedalni¢ka. Délezitejsia je
zdrava a vyvazena strava.



Zdrava strava pre deti

Mrazeny
‘, Y Jedz dostatok potravin s vysokym obsahom Skrobu,
paradajky
hra”k napriklad zemiaky, ryzu, cestoviny alebo chlieb, a kde je to
Ovociea e mozné, vyberaj si celozrnné potraviny. Tieto potraviny ti

zelenina .

= dodaju energiu
\T/ ce.ozr;ge Kazdy den zjedz aspori 5 porcii ovocia a zeleniny. Jedna
| porcia ma velkost dlane.
Muika

Kazdy den dopraj svojim kostiam a zubom 3 mlie¢ne
vyrobky.

V ramci kazdého jedla jedz fazulu, strukoviny, ryby, vajcia,
maso alebo iné zdroje bielkovin.

Na varenie pouzivaj olivovy alebo repkovy ole;j.

lizkotwe weny
makk\l syr
-
| ™
U < Tuniak ‘

« Z napojov si vyberaj vodu, mlieko s

@ L [ nizsim obsahom tuku a nesladené
- Fazu Miiéne vrobley oea napoje. Obmedz ovocné tavy a/alebo
> strukoviny, a alternativy natier / - o
nivo 2 né smoothie na najviac 150 ml za den, ¢o sa

bielkoviny

pocita za 1 z 5 dennych porcii.

Z kazdej skupiny si vyberaj rbzne potraviny, aby telo ziskalo
vsetko, ¢o potrebuje pre svoje zdravie a dobru kondiciu.
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Telesna aktivita a cvicenie

Je délezité pohybovanie klbmi bez ich vystavovania prilis
velkej zatazi. V tomto ohlade je mimoriadne vhodné plavanie.

Snaz sa vyhybat tomu, ¢o sa nazyva,vysokonarazové”
cvicenie, ako su napriklad rugby alebo karate. M6Zu zatazovat
chrbét a kiby.

Telesna aktivita ti pomoze.



Do 16. roku zivota sa o teba bude starat tvoj prakticky lekar Ked dosiahnes vek 16 rokov, tvoj lekar ta moze odporudit do
a lekar v miestnej nemocnici. M6ze$ podstupit krvné testy, Narodného centra pre alkaptonduriu v Liverpoole.
rontgenové vysetrenie a Specidlne snimacie vysetrenia.

Centrum budes navstevovat kazdy rok a stretavat sa s timom
odbornikov na AKU, ktori sa o teba budu starat. V centre budes
najviac 4 dni a tvoji rodicia moézu prist s tebou.




+ Alkaptonuria Society é

AKU Society — dobrocinnd organizacia, ktord pomaha ludom s AKU a
podporuje ich.

Organizuje podujatia, na ktorych mézes stretnut inych ludi s AKU a najst
si novych priatelov.

Ked dosiahnes 16 rokov, pomédze ti navstivit Narodné centrum pre AKU.

Clen timu organizacie AKU Society ti v centre
bude pomahat a mézZe ta navstivit doma,
aby ti pomohol pripravit sa na tvoju navstevu.
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Kde inde mozes
najst pomoc




Dalsie informacie

% AKU Society

+Alkaptonuria Societyé WWW'a ku SOCiety-o rg

Climb
g Children Living with Inherited Metabolic Diseases
) . (Deti Zijuce s dedicnymi metabolickymi ochoreniami)
Climb www.climb.org.uk
K( Genetic Alliance UK
GENETIC

ALLIANCE* WWwWw.geneticalliance.org.uk

NHS

Sekretarka klinického riaditela: +44 151 706 4197
Veduci manazér: +44 151 706 4289

Mobil: +44 7785447421

Dakujeme...

Spolocnosti Vitaflo International Ltd za to, Ze nam umoznila pouzit ich grafiku.
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Innovation in Nutrition
Spoloénost’ skupiny Nestlé Health Science
“Reg. ochranna zndmka spolo¢nosti Société des Produits Nestlé S.A.

Vznik tejto brozury finan¢ne podporila spolo¢nost
Swedish Orphan Biovitrum Ltd.
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Pioneer in Rare Diseases




