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V. [ o o o o
Sto je homotustunmryar?
Imas vrlo rijetku bolest, nazvanu

(skraceno HCU).

Kad jedemo, nasa tijela razgraduju hranu.

(skraceno HC) nastaje razgradnjom neke
hrane. U vecine ljudi se HC dalje razgraduje.

Tvoje tijelo ne moze razgradivati HC pa se HC
nakuplja Sto uzrokuje probleme.

Sre¢om, koje se u tebe provodi
moze sprijeciti probleme.



Je U homotustunrya
2040 ZnA.?

Ne, homocistinurija nije zarazna kao gripa
ili vodene kozice. Mozes ié¢i u Skolu i igrati se
sa svojim prijateljima bez ikakvih problema.




Ima L druge djece koja
boluwju ool uste bolesti?
lako je tvoja bolest rijetka,

nisi jedina/jedini koja/koji je
Imal

Sirom svijeta
je takoder imaju.
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Razlikwjen (L se
ool v drugidn?

Svatko je od drugih. Nema dvije osobe na
svijetu koje su potpuno jednake. Neka su djeca visoka,
neka niska, a tvoj najbolji prijatelj ili prijateljica mogu
imati smedu ili plavu kosu...

Ti si to€éno to sto jesil Imas jednu bolest koju vrlo
malo drugih ljudi ima, ali je ljeCiva.
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Mogu L nastorfil UL n skolin
’ v ]
L na Skolske praznike?
Mozda osjecas da si razlicit/razlicita. No, ako se pri-
drzavas propisanog lijecenja, mozes i¢i u $kolu i na

Skolske praznike. Mozes iCi i na zabave kao druga
djeca.
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Trebagu WL drugl uodd
znotl za moju bolest?

hoces li reCi svojim prijateljima ili ne.

Obicno je najbolje re¢i dobrim prijateljima da imas
problem sa zdravljem, tako da mogu razumjeti zasto
trebas posebno lijecenje.

Vjerojatno je najbolje da tvoji Skolski nastavnici zna-
ju da imas ovaj zdravstveni problem. Tvoji Ce roditelji
vjerojatno razgovarati s njima o tome.




Kad navresten, ot L
L dalje umatl ovie bolest?

Tvoja bolest nece nestati, kako sto nestanu vodene
kozice. Imat ceS HCU cijeli zivot i morat Ces se uvijek
. To zvuci kao loSa vijest, ali je bolje nego

osjecati se loSe i bolesno. Zar ne?

Budes li redovito uzimala/uzimao lijekove i pridrzava-
la/pridrzavao se dijete koju ti je preporucio tvoj doktor,
moci ces se kad narastes zaposliti | zasnovati obitelj
kao bilo tko drugi.



Moras redovito posjecivati doktora da bude
da si dobro. Doktor mora provjeriti djeluje li tvoje lije-
cenje i zbog toga mora raditi krvne pretrage.

Kad posjetis svog doktora, mozes mu takoder reci
kako se osjecas i postaviti mu bilo koje pitanje.



Hotw L movati
wzimati Uijekone?

Morat c¢es redovito uzimati svoje lijekove, i to zauvi-
jek. Budes li uzimala/uzimao svoje lijekove kako ti je
preporuceno, ostat ¢es sposobna/sposoban raditi sve
Sto te danas zabavlja! Uzimati lijekove je mnogo bolje
nego osjecati se bolesno, zar ne?
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Neka djeca s tvojom bolescu
moraju se pridrzavati

Tvoj doktor Ce ti reéi trebas li specijalnu dijetu ili ne.



Sto se dogadta ako se presta-
nen pridiczonoti moje oijete
L potnem jesti o koju
ne bl trebala/trehoo?

U pocetku se neces osjecati bolesno, ali ce se Stetne
tvari nakupljati u tvojem tijelu.

Nakon nekog vremena, to bi moglo uzrokovati
ozbiljne probleme i mozda bi morala/morao doci
u bolnicu radi specijalnih lijekova.

NelijeCena homocistinurija moze uzrokovati probleme
u ucenju, s vidom, kostima i zgruSavanjem Krvi.
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Ova obavijest nastala je u okviru projekta ,E-HOD" kojeg
financira Europska unija u okviru programa ,Zdravlje”.

Vise informacija na:
http://ec.europa.eu/health/programme/policy/index_en.htm

http://www.e-hod.org



