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Tu tens uma doenca muito rara, chamada
(abreviada para HCU).

Quando comemos, 0 hosso corpo degrada oS
alimentos. Quando alguns alimentos sao degradados,
forma-se homocisteina (abreviado para HC). A maio-
ria das pessoas consegue degradar a HC. O teu corpo
nao consegue e por isso a HC acumula-se e pode
causar problemas.

Felizmente, o que estas a fazer
pode prevenir os problemas.



(T®EHOD

Network and Registry for
Homocystinurias and Methvlation Defects

A homotustuniduria
. contaglosa?
Nao, a homocistinuria nao é contagiosa como

a gripe ou varicela. Podes ir a escola e brincar com
0s teus amigos sem qualquer problema.




Apesar de esta doenca ser
rara, Nnao és o/a unico/a
com esta doenca!

em todo
O mundo também
tém esta doenca.
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Sow diferente
das owtros pessoos?

Toda a gente é . Nao existem duas pessoas
no mundo exatamente iguais. Algumas criancas sao
altas, outras sao baixas, e o teu melhor amigo pode

ter cabelo castanho ou pode ser louro...

Es quem és! Tens uma doenca que poucas pessoas
tém, mas que pode ser tratada.




Podes por vezes sentir que és diferente.

Mas se fizeres o tratamento regularmente, podes
ir a escola e de férias. E também podes ir a festas
com outras criancas.
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As owtras pessous
precisom de sobper?

Tu é que se gqueres contar ou nao aos teus
amigos. Normalmente € melhor dizer aos teus
melhores amigos que tens um problema médico,

para que eles percebam porque € que precisas de
um tratamento especial.

Provavelmente, € melhor que os teus professores
saibam que tens este problema, e certamente os teus
pais vao falar com eles acerca deste assunto.




Quando crescer contfunno
a ter esta doenga?

A tua doenc¢a nao vai desaparecer, como a varicela
desaparece. Vais ter esta doenca durante a tua vida
inteira e tens de manter o para sempre.
Parecem ser mas noticias, mas € melhor do que te
sentires doente, nao é?

Se fizeres o tratamento regularmente e sequires
a dieta que o teu médico recomendou, quando
cresceres podes ter um emprego e uma familia
como toda a gente.
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Porgue € gue tendro de r
a0 medico requlormente?

Tens de ir ao medico regularmente para ter
a certeza que esta . O médico precisa de

verificar que o tratamento esta a funcionar, por isso
€ que te pede sempre para tirar sangue para analises.
Quando vais ao médico

também podes dizer-lhe como te sentes

e podes fazer todas as perguntas que queiras.



Vou ter de tovmowr
medicomentos?

Vais ter de e tens
que o fazer para sempre. Se tomares os teus medi-
camentos corretamente, podes continuar

a fazer tudo o que fazes hoje em dia!

E tomar medicamentos € muito melhor do que ficar
doente, nao €?
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Posso comenr o gue guusen?

Algumas criancas com a tua doenca tém
de sequir

O teu médico vai dizer-te se precisas
Oou nao de uma dieta especial.



O gue acontece se deixor de
SLGUAN & mimdna diefa e commen
cosos gue nio deyo?

No inicio nao te sentes doente, mas as
vao acumular-se no teu corpo.

Passado algum tempo vai causar problemas que po-
dem ser graves e podes ter de ir ao hospital para to-
mar medicamentos especiais.

Sem tratamento, a homocistinuria pode causar difi-
culdades na aprendizagem e complicacdes na visao,
NOS 0SSOS € NO sangue.
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Este panfleto surge do projeto E-HOD financiado pela Unido
Europeia, no programa quadro do Programa de Saude.

Para mais informacao:
http://ec.europa.eu/health/programme/policy/index_en.htm

http://www.e-hod.org



