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શુ ંછે
ઍલકપ્ટોનરુિયા?



ઍલકપ્ટોનરુિયા, જે AKU અથવા બ લ્ેક બોન 
ડિસીઝ તરીકે પણ ઓળખાય છે, તે એક ભાગ્યે 
જ જોવા મળતી વારસાગત અવસ્થા છે જે સાધંા 
પરની કોમલાસ્થિને કાળી અને બરડ બનાવે છે.

ત ેએક જનીનની સમસ્યાને કારણે ઉદ્ભવ ેછે અને હોમોજેન્ટિસિક 

એસિડ (HGA) તરીકે ઓળખાતો પદાર્થ બનાવ ેછે. 

HGA સયંોજક પેશીઓ, ખાસ કરીન ેકોમલાસ્થિમા ં નિર્માણ 

પામે છે, અને સમય જતા ંતેન ેઘરેી અને બરડ બનાવી દે 

છે. આ રંગવિહીનતા ઓકરોનોસીસ તરીકે ઓળખાય છે. આ 

ઑસ્ટિયોઆર્થ્રાઇટિસના પ્રારંભ તરફ દોરી જાય છે અને તેના 
કારણે અવારનવાર મલ્ટીપલ જોઈન્ટ રિપ્લેસમેન્ટની જરૂર 

પડે છે. 

HGA નો પેશાબમા ંમોટી માત્રામા ંસ્ત્રાવ થાય છે, જે પેશાબન ે

હવામા ંખલુ્લો મકૂવામા ંઆવ ેત્યારે ઘરેો બનાવી દે છે. આને 
કારણે AKU ન ેબ્લેક યરુિન ડિસીઝ (ઘરેો પેશાબ રોગ) પણ 

કહી શકાય. 

ઍલકપ્ટોનરુિયા શુ ંછે?

AKU થી પીડાતા લોકો નીચે જણાવેલા લક્ષણોમાથંી 
કેટલાકનો અનભુવ કરી શકે છે, જોકે દરેકને આ 

બધાનો અનભુવ થશે નહીં.  

આ સ્થિતિના પ્રારંભિક સકેંતો પૈકી એક છે મતૂ્રમા ં HGA ન ે

કારણે ઘરેા ડાઘવાળા નેપી (નેપકીન). જો આ સકેંત ચકૂી 
જવાય, તો રોગ પખુ્ત વયના થતા સધુી અજાણ જ રહી શકે 

છે, કારણ કે સામાન્ય રીતે કોઈ અન્ય નોંધપાત્ર લક્ષણો નથી 
થતા જ્યાં સધુી વ્યક્તિ તેના પ્રારંભિક 30 ના ંદસકા સધુી 
પહોંચે. 

ઓકરોનોસીસના પરિણામ ેકાનમા ંવાદળી/કાળા રંગનો 
રંગભેદ દેખાય છે. આંખોની સફેદી પર ઘરેી ફોલ્લીઓ હોઈ 

શકે છે. કાનનુ ંમીણ વધ ુઘાટ્ ટું થશે અને ઘરેો પરસેવો કપડા ં
પર ડાઘ પાડી શકે છે.

HGA જમા થવાથી ત ેલોકોને કિડનીમા ંપથરી, મતૂ્રાશયમા ં
પથરી, પિત્તમા ંપથરી અને પ્રોસ્ટેટમા ંપથરી માટે વધ ુ

સવંેદનશીલ બનાવી શકે છે.

હૃદયના વાલ્વની આસપાસના થરો તેઓને બરડ અને 

કાળા બનાવી શકે છે. રક્તવાહિનીઓ, શિરા અને ધમનીઓ 

પણ કઠણ અને નબળી બની શકે છે. આ હૃદય રોગ તરફ 

દોરી શકે છે અને હૃદયનો વાલ્વ બદલવાની જરૂર પણ પડી 
શકે.

AKU થી પીડાતા લોકો સામાન્ય જીવનની અપેક્ષા રાખી શકે 

છે. તેમ છતા,ં તેઓ સાધંાનો દુઃખાવો અને હલનચલનમા ં
ઘટાડો જેવા લક્ષણોનો અનભુવ કરી શકે છે, જે જીવનની 
ગણુવત્તા પર નોંધપાત્ર અસર કરે છે.

લક્ષણો

હું કેવી રીતે સહાય કરી શકંુ છું?

AKU સોસાયટી હમંેશા ંસ્વયસંેવક લોકોની શોધમા ં
છે - તમ ેભડંોળ ઊભુ ંકરવા, ઝુંબેશ ચલાવવા અથવા 
સભા-સમંેલનમા ંમદદ કરી શકો છો. જો તમન ેરસ હોય 
તો કૃપા કરી અમારો સપંર્ક  અહીં કરો: 
info@akusociety.org

દાન આપવા, કૃપા કરી અમારંુ ફન્ડરેઇઝિંગ પેજ જુઓ: 
www.justgiving.com/alkaptonuria. તમ ેઅમારા 
ઓફિસના સરનામા ંપર ચેક મોકલીન ેપણ દાન આપી 
શકો છો.



કિડની 
અને પ્રોસ્ટેટમા ં

પથરી

આંખોમા ં
કાળા ધબ્બાઓ

કાનમા ં
વાદળી/

ભખૂરા રંગનો 
રંગભેદ

હૃદયમાનંી 
રક્તવાહિનીઓ 
સખત થવી

કાળો  
પેશાબ

વહલેુ ંપ્રારંભિક 

ઓસ્ટીયોઆર્થ્રાઇટિસ



શુ ંતેની સારવાર છે?

AKU એક આજીવન સ્થિતિ છે અને હાલમા ંતેનો કોઈ ઉપચાર 
અથવા વિશિષ્ટ સારવાર નથી, જોકે દર્દનિ વારક અને જોઈન્ટ 
રિપ્લેસમેન્ટ સર્જરીથી લક્ષણોમા ંરાહત થઈ શકે છે.

Nitisinone (નીટિસિનન) નામની એક દવા છે જે આશાસ્પદ 
પરિણામો દર્શાવ ે છે અને આ ડ્રગ વિશ ે સશંોધન ચાલ ુ
છે. રોયલ લિવરપલુ યનુિવર્સિટી હોસ્પિટલમા ં નેશનલ 
ઍલકપ્ટોનરુિયા સેન્ટરમા ંનીટિસિનનન ે'ઓફ-લેબલ(લેબલ 
વગર)' આપવામા ંઆવ ેછે. આનો અર્થ એ થાય કે તેન ેAKU 
મા ંઉપયોગ કરવાનુ ંલાઇસન્સ મળ્યું નથી પરંત ુતબીબો 
માને છે કે ત ેAKU ની અસરકારક રીતે સારવાર કરી શકે છે.

જીવનશૈલીમા ંકેટલાક ફેરફારો કરવાથી તમન ેતમારા AKU 
ન ેકાબમૂા ંરાખવામા ંઅને લક્ષણોને પહોંચી વળવામા ંમદદ 
મળી શકે.

આહાર
આરોગ્યપ્રદ સતંલુિત આહારન ે અનસુરવો અગત્યનુ ં છે. 
પખુ્તવય દરમિયાન નીટિસિનનની સભંવિત આડઅસરોનુ ં
જોખમ ઘટાડવામા ં એક ઓછા-પ્રોટીનવાળો આહાર પણ 
ઉપયોગી થઇ શકે છે. તમારા તબીબ અથવા આહાર નિષ્ણાત 
તમન ેઆના વિશે સલાહ આપી શકે છે.

કસરત
તમારા સાધંાઓ પર બહ ુદબાણ આપ્યા વગર હલનચલન 
કરતા રહવે ુ ંમહત્વનુ ં છે. આમ કરવા માટે સ્વિમિંગ/તરવુ ં
એક સારો ઉપાય છે. રગ્બી અથવા કરાટે જેવી 'ઉચ્ચ પ્રભાવ 
પાડતી' કસરત ટાળવાનો પ્રયાસ કરો કારણકે તેનાથી 
તમારી પીઠ અને સાધંા પર તાણ આવી શકે છે. નિયમિત 
સૌમ્ય કસરત વાસ્તવમા ં સ્નાય ુ નિર્માણ દ્વારા અને તમારા 
સાધંાને મજબતૂ બનાવવામા ંમદદરૂપ થઇ શકે છે. તણાવમા ં
રાહત માટે, વજન ઘટાડવા અને તમારી મદુ્રામા ં સધુારો 
લાવવા પણ કસરત ફાયદાકારક હોય છે, જે તમામ તમારા 
લક્ષણોમા ંરાહત આપી શકે છે.

પીડામા ંરાહત
તમારા તબીબ સાથ ેપીડાન ેકાબમૂા ંરાખવાની વ્યૂ હરચનાઓ 
વિશે ચર્ચા કરી શકાય છે. લક્ષણોને કાબમૂા ંકરવામા ંમદદરૂપ 
થઇ શકે ત ેમાટે વિવિધ દવાઓ અને પરૂક ઉપચાર પદ્ધતિઓ 
તેમજ સહાયતા જૂથો પણ સલુભ છે.

ભાવનાત્મક સહાયતા
શરૂઆતમા ંAKU નુ ંનિદાન મ ૂઝંવણભર્યું અને પહલેી વારમા ં
ખબુ પ્રભાવશાળી થઇ શકે છે. લાબંા ગાળાની આરોગ્ય સ્થિતિ 
ધરાવતા ઘણા ંલોકોની જેમ, જેઓ AKU થી પીડાતા હોવાનુ ં
જાણતા હોય તેઓ બેચેની અથવા હતાશા અનભુવી શકે છે. 
તમે તમારા GP સાથ ેવાત કરી શકો છો અને AKU સોસાયટી 
દર્દીઓ, સભંાળકર્તાઓ અને તેમના પરિવારોન ે સહાયતા 
અને માહિતી આપી શકે છે. 


