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अलकैपटनयूरिया 
(Alkaptonuria) 

सोसाइटी

हमारे धन संग्रह, ऑनलाइन समदुायों िी सहायता व रोमगयों 
से संपि्ड  िरने व अमियानों िो चलाने िे मलए हमें सवयंसेव-
िों िी हमेशा तलाश रहती है।

AKU नामि एि दलु्डि आनुवांमशि रोग िे उपचार में 
सहायता िे मलए िृपया ऑनलाइन दान िरें: 

www.justgiving.com/alkaptonuria

मैं कैसे सहायता करूँूँ ?



रॉबट्ड गे्रगरी प्ोफेसर रंगनाथ

‘िोगी सपोट्ट, समदुाय ननमा्टण औि मेडिकल 
रिसर्ट के माधयम से AKU िोगगयों के जीवन का 

रपांतिण।’ 

हमारा इमतहास दृढ़, समरप्डत और नवाचारी प्यासों में 
से एि है। यह दशा्डता है कि किस तरह से दलु्डि रोग िे 
रोमगयों व उनिे संबंमधयों िो सशक्त किया िा सिता है 
जिससे कि वे मेकडिल रवशेषज्ों िी साझीदारी में अपनी 
सवास्थय देखिाल और उपचार संिावनाओ ंिी कदशा में 
आगे बढ़ सिें  तथा अपनी पररजसथमत पर मनयंत्रण हामसल 
िर सिें ।

ममशन

संस्ापक

AKU सोसाइटी िोगगयों का एक ऐसा समूह है जो 
अलकैपटनयूरिया (alkaptonuria) से प्रभाववत िोगगयों को 
सपोट्ट किता है। इसकी स्ापना 2003 में एक िोगी िॉबट्ट 
गे्गिी औि उनके िॉकटि प्रोफेसि िंगना् ने की ्ी।

िोगी सपोट्ट

AKU िे साथ िीवन चनुौतीपूण्ड हो सिता है, गमतशीलता 
खोने और दद्ड से रोगी िा शारीररि व मानमसि सवास्थय 
प्िारवत होता है। इसीमलए हमारे रोमगयों और उनिे पररवारों 
िो मनदान िराने व उनिी जसथमत िे सव्डश्षे्ठ प्बंधन में सपोट्ड 
प्दान िरना बहुत महतवपणू्ड हो िाता है।

उदे्शय:

•	AKU िे बारे में िरोसेमंद, नवीनतम िानिारी देना

•	सालाना रोगी वि्ड शॉप चलाना

•	वयरक्तगत होम सपोट्ड रवजिट पेश िरना

•	नेशनल AKU सेंटर (NAC) पर और DevelopAKUre 
रोमगयों िे मलए सतत सपोट्ड देना

‘सा् काम किने वालों के 

आपसी सपोट्ट ने मेिे मलए 

सस्नतयों को काफी बदल 

िाला औि एकाकी होने 

के भाव को कम किने में 
मेिी मदद की ’



समुदाय का ननमा्टण

किसी दलु्डि रोग िे साथ रहना, एि एिािी िर देने वाला 
अनुिव हो सिता है कयोंकि रोगी परूी दमुनया में एि दसूरे 
बहुत दरू जसथत होते हैं। यहां AKU सोसाइटी में, हम AKU 
रोमगयों िो एि िरने और मिबतू समदुाय िे मनमा्डण िे मलए 
िठोर मेहनत िरते हैं। 

उदे्शय:

•	हमारे ऑनलाइन समदुायों िे माधयम से िनेकशन िो 
प्ोतसाकहत िरना

•	आम लोगों व सवास्थय सेवा पेशेवरों में AKU िे प्मत 
िागरूिता बढ़ाने में सहायता िरना

•	दसूरे देशों में AKU मससटर सोसाइटी िी सथापना व 
सपोट्ड िरना

•	अतंरराष्टीय रोगी वि्ड शॉप िे माधयम से दमुनया िर िे 
AKU रोमगयों िो एि िरना

‘यह जानना सखुदायी होता है कक आप अकेले नही ंहैं औि 

ऐसे दसूिे भी हैं सजनसे आप सीख सकत ेहैं औि ऐसे लोग 

हैं जो आपका खयाल िखत ेहैं ’

रबग लॉटरी फंड द्ारा सपोट्ड किए गए हमारे ऑनलाइन 
िमयमुनिेशन प्ोिेकट िा उदे्शय एि सममथ्डत वेब-आधाररत 
समदुाय में AKU रोमगयों िो साथ लाना है। इसे हम अपने 
Facebook पेि और Twitter खाते िे साथ-साथ दो ऑनलाइन 
रोगी समदुायों Rare Connect और PatientsLikeMe िे 
माधयम से िरते हैं। वेबसाइट पर हमारे मनयममत बलॉग पोसट 
रोमगयों िो AKU सोसाइटी िे करियािलापों िी िानिारी देते 
रहते हैं।



मेडिकल रिसर्ट रल िहे काय्ट औि भववषय 
की योजनाएं: 

इस िमिोर िर देने वाली बीमारी िा उपचार खोिना हमारा 
परम लक्य है। इस समय हम एि अतंरराष्टीय कलीमनिल 
परीक्षण DevelopAKUre चला रहे हैं िो AKU िे पहले 
संिारवत उपचार मनकटमसनोन िी प्िावशीलता िी माप िर 
रहा है।

उदे्शय:

•	वजै्ामनि साझेदाररयां बनाना

•	इस रोग िो समझना व उपचार िरना

AKU िे उपचार िे मलए मनकटमसनोन िे उपयोग में हम अपने 
प्मखु कलीमनिल अधययन िे अमंतम चरण में प्वेश िर रहे 
हैं। इस अधययन िी समामति िे बाद, हमारे पाट्डनर डेटा िा 
आंिलन िरेंगे और मािके कटंग िी अनमुमत िे मलए आवेदन 
िरने पर रवचार िरेंगे। यकद यह सफल रहा तो AKU सोसाइटी 
इस बात पर धयान िेजद्रित िरेगी कि किस तरह से दमुनयािर 
िे AKU रोमगयों ति मनकटमसनोन िी पहंुच िो समुनजचित 
किया िाए।

AKU सोसाइटी पर हम, मनमनमलजखत िाय्ड िरते हैं

•	रोमगयों, उनिे पररवारों व उनिे देखिालिता्डओ ंिो 
सपोट्ड िरना

•	रोगी वि्ड शॉप आयोजित िरना व चलाना

•	ऑनलाइन समदुायों िे माधयम से रोमगयों िे बीच 
संवाद िो बढ़ावा देना

•	AKU िे प्मत िागरूिता िो बढ़ाना

•	दलु्डि रोग नीमत िे मलए अमियानों व ररसच्ड में योगदान 
देना

•	AKU िे िारणों, प्िावों और उपचारों िे मलए ररसच्ड 
िरना

‘इन पिीक्षणों ने हमें काफी 
आशावान बना ददया है। यह 
उपराि हमािे जीवन को पिूी तिह 
से बदल सकता है। हम उपराि के 
एक कदम औि पास आ गए हैं। ’


