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+ Alkaptonuria Society é
Jak moge pomoc?

Zawsze potrzebujemy wolontariuszy do pomocy w
prowadzeniu spotecznosci internetowych, zbidrce
funduszy, kontaktowaniu sie z pacjentami

i prowadzeniu kampanii.
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Alkaptonuria
@ AKU Society, C/O Advicehub, °
66 Devonshire Road, Cambridge, CB1 2BL SOCIety

United Kingdom (Wielka Brytania)
QO zadzwor do nas: 01223 322 897
@ E-mail: info@akusociety.org
Odwiedz naszg strone: www.akusociety.org
€@ erkusocieTy

0 @AKUSociety
o AKU Society
Poméz nam znalez¢ lekarstwo na AKU, rzadka

chorobe genetyczna, przekazujac darowizne online
na stronie:

www.justgiving.com/alkaptonuria

Numer organizacji charytatywnej: 1101052

The Robert Gregory m
National AKU Centre
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Understanding genetics together

www.breaking-down-barriers.org.uk




Wsparcie dla

Zatozyciele pacjentow

Zycie z AKU jest petne wyzwan z powodu utrudnionego

poruszania sie i bolu, co ma wptyw na fizyczne
i psychiczne zdrowie pacjentéw. Z tego powodu bardzo
wazne jest dla nas zapewnianie wsparcia naszym
pacjentom i ich rodzinom, by potrafili pogodzi¢ sie
z diagnoza i kontrolowac¢ chorobe najlepiej, jak to
mozliwe.

Cele:

+ Dostarczanie wiarygodnych i aktualnych
informacji o AKU

+ Prowadzenie corocznych warsztatéw dla
pacjentow

+ Oferowanie indywidualnych wspierajacych wizyt
domowych

+ Zapewnianie ciggtego wsparcia pacjentom
w Krajowym Centrum Alkaptonurii (NAC) oraz
pacjentom programu DevelopAKUre

Robert Gregory Profesor Ranganath

AKU Society to stowarzyszenie pacjentow
wspierajace osoby z alkaptonuria. Zatozyli je
w 2003 r. pacjent Robert Gregory i jego lekarz
Profesor Ranganath.

HWsparcie przez bezposredni
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"\ wiele. Dzieki niemu czuje sie

/ mniej osamotniona.”
/

»Przemiana zycia pacjentow z AKU
poprzez wsparcie, budowanie

spotecznosci i badania medyczne.”

Nasza historia jest naznaczona wytrwatoscia,
oddaniem i innowacyjnoscia. Pokazuje, jak
umozliwi¢ dziatanie pacjentom z rzadkimi
chorobami i ich bliskim, aby potrafili kontrolowac
dolegliwosci oraz aktywnie rozwijali swoje
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mozliwosci leczenia i zachowania zdrowia we
wspotpracy ze specjalistami z dziedziny medycyny.




Budowanie
spotecznosci

Zycie z rzadkg chorobg moze powodowac
odosobnienie, gdyz pacjenci sa rozsiani po catym
Swiecie. Stowarzyszenie AKU Society ciezko pracuje,
by jednoczy¢ pacjentow z AKU i budowac silng
spotecznosc.

Cele:

« Zachecanie do nawigzywania kontaktéw przez
nasze spotecznosci internetowe

» Propagowanie wiedzy o AKU w spoteczenstwie
i wérdd personelu stuzby zdrowia

« Tworzenie i wspieranie blizniaczych stowarzyszen
AKU w innych krajach

» Jednoczenie pacjentéw z AKU na catym Swiecie
dzieki miedzynarodowym warsztatom dla
pacjentow

Nasz projekt komunikacji online, wspierany przez
fundusz Big Lottery Fund, ma na celu potaczenie
pacjentow z AKU w zapewniajaca wsparcie
spoteczno$¢ internetowa. Na tym polu dziatamy
przez nasze konta na Facebooku i Twitterze oraz dwie
spotecznosci internetowe pacjentéw: Rare Connect
i PatientsLikeMe. Nasze regularne wpisy na blogu na
biezaco informujg pacjentéw o tym, co robimy.

,»T0 wspaniate wiedziec, ze nie jestes sam, bo
istniejq ludzie, od ktorych mozesz sie wiele
nauczy¢ oraz osoby, ktérym na Tobie zalezy.”



Badania medyczne

Biezaca pracai plany

Naszym ostatecznym celem jest znalezienie lekarstwa
na te wyniszczajaca chorobe. Obecnie prowadzimy
miedzynarodowe badanie kliniczne DevelopAKUre,
ktére mierzy skuteczno$¢ nityzynonu - pierwszego
potencjalnego lekarstwa na AKU.

Cele:

« Tworzenie partnerstw naukowych

« Zrozumienie i leczenie choroby

»1e badania dajg nam wielkg
nadzieje. Leczenie mogtoby
catkowicie odmieni¢ nasze
zycie. Jestesmy o krok blizej
znalezienia lekarstwa.”

To me, the AKU Society
means...
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na przysztosc:

Nasze duze badanie kliniczne dotyczace stosowania
nityzynonu do leczenia AKU wchodzi wtasnie
w koncowa faze. Po jego zakonczeniu nasi partnerzy
ocenig uzyskane dane i rozwaza zasadnos$é
wystapienia o pozwolenie na dopuszczenie do
obrotu. Jesdli zakonczy sie to powodzeniem, AKU
Society skoncentruje sie na zapewnieniu dostepu do
nityzynonu pacjentom na catym Swiecie.

Praca AKU Society ma na celu:

« Wspieranie pacjentow oraz ich rodzin
i opiekunow

» Organizowanie i prowadzenie warsztatow dla
pacjentow

» Zachecanie pacjentéw do nawigzywania
kontaktow przez spotecznosci internetowe

» Propagowanie wiedzy o AKU

» Uczestnictwo w kampaniach i badaniach
dotyczacych polityki choréb rzadkich

« Badanie przyczyn, skutkdw i terapii AKU




