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ધી
ઍલકપ્ટોનરુિયા 

સટોસાય્ી

અમે ભડંોળ ઊભ ુિરવા, અમારા ઓનલાઇન સમદુાયો, 
દદદીઓનો સપંિ્ડ  િરવા અને ઝબંેશમા ંમદદરૂપ થતા 
સવયસંેવિોની શોધમા ંહમંેશા હોઇએ છીએ.

કૃપા િરીન ેએિ ભાગય ેજ જોવા મળતો આનવુશંશિ રોગ, 
AKU ની સારવાર માટે, 

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

હું કેવી િીતે મદદ કિી શકંુ છં?



રોબટ્ડ  ગે્ગરી પ્ોફેસર રંગાનાથ

'AKU થી પીડાતા દદદીઓના જીવનમા ં
પરિવત્તન લાવવુ;ં દદદી સહાયતા, સમદુાય 
નનમા્તણ અને તબીબી સશંટોધન માિફતે.' 

અમારો ઇશતહાસ એિ ખતં, સમપ્ડણ અને નવીનીિરણન ે
વળગી રહનેારમાનંો એિ છે. ત ેદશા્ડવ ેછે િે િેવી રીતે 
જવલલ ેજોવા મળતા રોગના દદદીઓ અને તેઓના 
સબંધંીઓને પોતાની સસથશતને િાબમૂા ંલેવા સશકત િરી 
શિાય છે અને તબીબી શનષણાતો સાથેની ભાગીદારીમા,ં 
તેઓની પોતાની આરોગય સભંાળ અને સારવારની 
સભંશવતતાઓને િેવી રીતે સધુારી શિાય છે.

નમશન (લક્ય)

સથાપકટો

AKU સટોસાય્ી એક દદદીઓનુ ંજૂથ છે જે ઍલકપ્ટોનરુિયાથી 
પીડાતા દદદીઓને સહાયતા કિે છે. તેની સથાપના 2003 મા ં
એક દદદી િટોબ ્્ત  ગે્ગિી અને તેના તબીબ પ્ટોફેસિ િંગાનાથે 
કિી હતી.

દદદી સહાયતા

AKU સાથ ે જીવવુ ં પડિારજનિ બની શિે છે, જેમા ં
ગશતશીલતામા ંઘટાડો અને પીડા દદદીઓની શારીકરિ અને 
માનશસિ તદુંરસતીને અસર િરે છે. આ િારણસર જ અમારા 
માટે બહ ુમહતવનુ ં છે િે દદદીઓ અને તેઓના કુટંુબીજનોન ે
સહાયતા પરૂી પાડીએ, તેઓને શનદાન માટેની શરતોને 
અનસુરવા અને તેઓની સસથશતને શ્ેષ્ઠ િાબમૂા ં રાખવામા ં
મદદરૂપ થઇએ.

હતેઓુ:

•	AKU શવશે શવશ્વસનીય, અદ્યતન માકહતી પરૂી પાડવી

•	વાશ્ષિિ દદદી વિ્ડશોપસ ચલાવવા

•	 વયસકતગત ઘરે બે્ઠા સહાયતા મલુાિાત પરૂી પાડવી

•	નેશનલ AKU સેનટર (NAC) પર અને 
DevelopAKUre દદદીઓ માટે ચાલ ુસહાયતા પરૂી 
પાડવી.

'પીઅિ ટુ પીઅિ (સમાન 
વયક્તઓના) સપટો ્્તથી 
માિા મા્ે ખિેખિ એક 
ફેિફાિ થયટો છે, જેનાથી 
મને અલગપણુ ં ઓછં 
અનભુવવામા ંમદદ મળે છે'



સમદુાય નનમા્તણ

એિ ભાગય ે જ જોવા મળતા રોગ સાથ ે જીવવાથી 
અળગાપણાનંો અનભુવ થઇ શિે છે, િારણ િે દદદીઓ 
સમગ્ શવશ્વમા ં છુટાછવાયા ફેલાયેલા હોય છે. અહીં AKU 
સોસાયટીમા,ં અમે AKU થી પીડાતા દદદીઓન ે સગંક્ઠત 
િરવા અને એિ મજબતૂ સમદુાય બનાવવા સખત મહનેત 
િરીએ છીએ. 

હતેઓુ:

•	અમારા ઓનલાઇન સમદુાયો દ્ારા જોડાણોન ે
પ્ોતસાહન આપવું

•	સામાનય જનતા અને આરોગય સભંાળ રાખતા 
વયાવસાશયિો વચચે AKU શવ્ ેજાગરૂિતા વધારવામા ં
સહાય િરવી

•	અનય દેશોમા ંAKU સલંગન સમાજ (સોસાયટી) 
સથાપવો અને સહાયતા િરવી

•	આંતરરાષટ્ીય દદદી વિ્ડશોપ દ્ારા શવશ્વભરમા ંAKU 
દદદીઓન ેસગંક્ઠત િરવા

'એ જાણવુ ંઅદ્ભુત છે કે તમે એકલા નથી અને અનય 

લટોકટો પણ છે જેઓ પાસેથી તમે શીખી શકટો છટો અને 

તમાિી સભંાળ લેનાિ લટોકટો પણ છે'

અમારો ઓનલાઇન સચંાર પ્ોજેકટ, જેને બબગ લોટરી ફંડ દ્ારા 
સહાયતા મળે છે, ત ેએિ સહાયિ વેબ-આધાકરત સમદુાયમા ં
AKU દદદીઓને એિસાથ ેલાવવાનો હતે ુધરાવ ેછે. આ અમે 
અમારા ફેસબિુ પેજ અને સ્વટર એિાઉનટ મારફત,ે તેમજ 
બ ેઑનલાઇન દદદી સમદુાયો Rare Connect (રેર િનેકટ) 
અને PatientsLikeMe (પેશન્સલાઈિમી) મારફત ેિરીએ 
છીએ. વેબસાઇટ પર અમારી શનયશમત બલોગ પોસ્સ 
AKU સોસાયટી શુ ંિરી રહી છે તેના શવશે દદદીઓન ેઅદ્યતન 
માકહતી આપે છે.



તબીબી સશંટોધન
ચાલ ુકાય્ત અને ભનવષય 

મા્ેની યટોજનાઓ: 

અમારો અંશતમ ધયેય આ દુબ્ડળ બનાવતા રોગ માટે 
ઉપચાર શોધવાનો છે. અમે હાલમા ં nitisinone 
(નીટીશસનન)ની અસરિારિતા માપવા, એિ આંતરરાષટ્ીય 
નૈદાશનિ અજમાયશ, DevelopAKUre (ડેવલપAKUરી) 
ચલાવી રહ્ા છીએ, જે AKU માટે પ્થમ સભંશવત સારવાર છે.

હતેઓુ:

•	વજૈ્ાશનિ ભાગીદારીઓ બનાવવી

•	 રોગ સમજવો અને તેની સારવાર િરવી

અમે AKU ની સારવાર માટે નીકટશસનનના ઉપયોગમા ં
અમારા મખુય નૈદાશનિ અભયાસના અંશતમ તબક્ામા ંપ્વેશ 
િરી રહ્ા છીએ. અભયાસ પરૂો થયા પછી, અમારા ભાગીદારો 
માકહતીનુ ં મલૂયાિંન િરશ ે અને માિકેકટંગ અશધકૃતતા 
માટે અરજી િરવી િે નહીં ત ેઅંગે શવચારણા િરશ.ે જો આ 
સફળ રહ,ે તો AKU સોસાયટી શવશ્વભરના AKU દદદીઓન ે
નીકટશસનનની પહોંચ મળી શિે તેની ખાતરી િરવાની રીત 
પર ધયાન િેન્નરિત િરશ.ે

AKU સોસાયટીમા ંઅમે આની પર િાય્ડ િરીએ છીએ:

•	 દદદીઓ, તેઓના પકરવારો અને તેઓના 
સભંાળિતા્ડઓને સહાયતા િરવી

•	 દદદી િાય્ડશાળાઓનુ ં(પેશનટ વિ્ડશોપનુ)ં આયોજન 
િરવુ ંઅને તેન ેચલાવવા

•	ઓનલાઇન સમદુાયો મારફત ેદદદીઓના સચંારને 
પ્ોતસાહન આપવું

•	AKU ની જાગરૂિતા વધારવી

•	ભાગયે જ જોવા મળતા રોગની નીશતને લગતી ઝબંેશો 
અને સશંોધનમા ંફાળો આપવો

•	AKU ના િારિો, અસરો અને સારવારોનુ ંસશંોધન 
િરવું

'આ અજમાયશટોએ અમને મટો્ી  
આશા આપી છે. આ સાિવાિ 
અમાિા જીવનને સપંણૂ્તપણે 
બદલી શકે છે. અમે સાિવાિથી 
એક પગલુ ંનજીક છીએ.'


