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ધી
ઍલકપ્ટોનરુિયા 

સોસાયટી

અમે ભડંોળ ઊભ ુકરવા, અમારા ઓનલાઇન સમદુાયો, 
દર્દીઓનો સપંર્ક  કરવા અને ઝુંબેશમા ંમદદરૂપ થતા 
સ્વયસંેવકોની શોધમા ંહમંેશા હોઇએ છીએ.

કૃપા કરીન ેએક ભાગ્યે જ જોવા મળતો આનવુશંિક રોગ, 
AKU ની સારવાર માટે, 

www.justgiving.com/alkaptonuria પર 	
ઓનલાઇન દાન કરીન ેઅમને મદદરૂપ થાવ.

હું કેવી રીતે મદદ કરી શકંુ છું?



રોબર્ટ  ગ્રેગરી પ્રોફેસર રંગાનાથ

'AKU થી પીડાતા દર્દીઓના જીવનમા ં
પરિવર્તન લાવવુ;ં દર્દી સહાયતા, સમદુાય 
નિર્માણ અને તબીબી સશંોધન મારફતે.' 

અમારો ઇતિહાસ એક ખતં, સમર્પણ અને નવીનીકરણન ે
વળગી રહનેારમાનંો એક છે. ત ેદર્શાવ ેછે કે કેવી રીતે 
જવલ્લે જોવા મળતા રોગના દર્દીઓ અને તેઓના 
સબંધંીઓને પોતાની સ્થિતિને કાબમૂા ંલેવા સશક્ત કરી 
શકાય છે અને તબીબી નિષ્ણાતો સાથેની ભાગીદારીમા,ં 
તેઓની પોતાની આરોગ્ય સભંાળ અને સારવારની 
સભંવિતતાઓને કેવી રીતે સધુારી શકાય છે.

મિશન (લક્ષ્ય)

સ્થાપકો

AKU સોસાયટી એક દર્દીઓનુ ંજૂથ છે જે ઍલકપ્ટોનરુિયાથી 
પીડાતા દર્દીઓને સહાયતા કરે છે. તેની સ્થાપના 2003 મા ં
એક દર્દી રોબર્ટ  ગ્રેગરી અને તેના તબીબ પ્રોફેસર રંગાનાથે 
કરી હતી.

દર્દી સહાયતા

AKU સાથ ે જીવવુ ં પડકારજનક બની શકે છે, જેમા ં
ગતિશીલતામા ંઘટાડો અને પીડા દર્દીઓની શારીરિક અને 
માનસિક તદુંરસ્તીને અસર કરે છે. આ કારણસર જ અમારા 
માટે બહ ુમહત્વનુ ં છે કે દર્દીઓ અને તેઓના કુટંુબીજનોન ે
સહાયતા પરૂી પાડીએ, તેઓને નિદાન માટેની શરતોને 
અનસુરવા અને તેઓની સ્થિતિને શ્રેષ્ઠ કાબમૂા ં રાખવામા ં
મદદરૂપ થઇએ.

હતેઓુ:

•	AKU વિશે વિશ્વસનીય, અદ્યતન માહિતી પરૂી પાડવી

•	વાર્ષિક દર્દી વર્કશોપ્સ ચલાવવા

•	 વ્યક્તિગત ઘરે બેઠા સહાયતા મલુાકાત પરૂી પાડવી

•	નેશનલ AKU સેન્ટર (NAC) પર અને 
DevelopAKUre દર્દીઓ માટે ચાલ ુસહાયતા પરૂી 
પાડવી.

'પીઅર ટુ પીઅર (સમાન 
વ્યક્તિઓના) સપોર્ટથી 
મારા માટે ખરેખર એક 
ફેરફાર થયો છે, જેનાથી 
મને અલગપણુ ં ઓછું 
અનભુવવામા ંમદદ મળે છે'



સમદુાય નિર્માણ

એક ભાગ્યે જ જોવા મળતા રોગ સાથ ે જીવવાથી 
અળગાપણાનંો અનભુવ થઇ શકે છે, કારણ કે દર્દીઓ 
સમગ્ર વિશ્વમા ં છુટાછવાયા ફેલાયેલા હોય છે. અહીં AKU 
સોસાયટીમા,ં અમે AKU થી પીડાતા દર્દીઓન ે સગંઠિત 
કરવા અને એક મજબતૂ સમદુાય બનાવવા સખત મહનેત 
કરીએ છીએ. 

હતેઓુ:

•	અમારા ઓનલાઇન સમદુાયો દ્વારા જોડાણોન ે
પ્રોત્સાહન આપવું

•	સામાન્ય જનતા અને આરોગ્ય સભંાળ રાખતા 
વ્યાવસાયિકો વચ્ચે AKU વિષ ેજાગરૂકતા વધારવામા ં
સહાય કરવી

•	અન્ય દેશોમા ંAKU સલંગ્ન સમાજ (સોસાયટી) 
સ્થાપવો અને સહાયતા કરવી

•	આંતરરાષ્ટ્રીય દર્દી વર્કશોપ દ્વારા વિશ્વભરમા ંAKU 
દર્દીઓન ેસગંઠિત કરવા

'એ જાણવુ ંઅદ્ભુત છે કે તમે એકલા નથી અને અન્ય 

લોકો પણ છે જેઓ પાસેથી તમે શીખી શકો છો અને 

તમારી સભંાળ લેનાર લોકો પણ છે'

અમારો ઓનલાઇન સચંાર પ્રોજેક્ટ, જેને બિગ લોટરી ફંડ દ્વારા 
સહાયતા મળે છે, ત ેએક સહાયક વેબ-આધારિત સમદુાયમા ં
AKU દર્દીઓને એકસાથ ેલાવવાનો હતે ુધરાવ ેછે. આ અમે 
અમારા ફેસબકુ પેજ અને ટ્વિટર એકાઉન્ટ મારફત,ે તેમજ 
બ ેઑનલાઇન દર્દી સમદુાયો Rare Connect (રેર કનેક્ટ) 
અને PatientsLikeMe (પેશન્ટ્સલાઈકમી) મારફત ેકરીએ 
છીએ. વેબસાઇટ પર અમારી નિયમિત બ્લોગ પોસ્ટ્સ 
AKU સોસાયટી શુ ંકરી રહી છે તેના વિશે દર્દીઓન ેઅદ્યતન 
માહિતી આપે છે.



તબીબી સશંોધન
ચાલ ુકાર્ય અને ભવિષ્ય 

માટેની યોજનાઓ: 

અમારો અંતિમ ધ્યેય આ દુર્બળ બનાવતા રોગ માટે 
ઉપચાર શોધવાનો છે. અમે હાલમા ં nitisinone 
(નીટીસિનન)ની અસરકારકતા માપવા, એક આંતરરાષ્ટ્રીય 
નૈદાનિક અજમાયશ, DevelopAKUre (ડેવલપAKUરી) 
ચલાવી રહ્યા છીએ, જે AKU માટે પ્રથમ સભંવિત સારવાર છે.

હતેઓુ:

•	વજૈ્ઞાનિક ભાગીદારીઓ બનાવવી

•	 રોગ સમજવો અને તેની સારવાર કરવી

અમે AKU ની સારવાર માટે નીટિસિનનના ઉપયોગમા ં
અમારા મખુ્ય નૈદાનિક અભ્યાસના અંતિમ તબક્કામા ંપ્રવેશ 
કરી રહ્યા છીએ. અભ્યાસ પરૂો થયા પછી, અમારા ભાગીદારો 
માહિતીનુ ં મલૂ્યાંકન કરશ ે અને માર્કેટિંગ અધિકૃતતા 
માટે અરજી કરવી કે નહીં ત ેઅંગે વિચારણા કરશ.ે જો આ 
સફળ રહ,ે તો AKU સોસાયટી વિશ્વભરના AKU દર્દીઓન ે
નીટિસિનનની પહોંચ મળી શકે તેની ખાતરી કરવાની રીત 
પર ધ્યાન કેન્દ્રિત કરશ.ે

AKU સોસાયટીમા ંઅમે આની પર કાર્ય કરીએ છીએ:

•	 દર્દીઓ, તેઓના પરિવારો અને તેઓના 
સભંાળકર્તાઓને સહાયતા કરવી

•	 દર્દી કાર્યશાળાઓનુ ં(પેશન્ટ વર્કશોપનુ)ં આયોજન 
કરવુ ંઅને તેન ેચલાવવા

•	ઓનલાઇન સમદુાયો મારફત ેદર્દીઓના સચંારને 
પ્રોત્સાહન આપવું

•	AKU ની જાગરૂકતા વધારવી

•	ભાગ્યે જ જોવા મળતા રોગની નીતિને લગતી ઝુંબેશો 
અને સશંોધનમા ંફાળો આપવો

•	AKU ના કારકો, અસરો અને સારવારોનુ ંસશંોધન 
કરવું

'આ અજમાયશોએ અમને મોટી  
આશા આપી છે. આ સારવાર 
અમારા જીવનને સપંરૂ્ણપણે 
બદલી શકે છે. અમે સારવારથી 
એક પગલુ ંનજીક છીએ.'


