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ਅਲਕੈਪਟੋਨੂਰੀਆ 
ਸੋਸਾਇਟੀ

ਅਸੀਂ ਹਮੇਸ਼ਾ ਫੰਡ ਇਿੱਤਰ ਿਰਨ ਟਵੱਚ ਮਦਦ ਲਈ, ਸਾਡੇ ਔਨਲਾਈਨ ਭਾਈ-
ਚਾਟਰਆਂ ਲਈ, ਰੋਗੀਆਂ ਨੰੂ ਸੰਪਰਿ ਿਰਨ ਅਤੇ ਮੁਟਹੰਮਾਂ ਲਈ ਸਵੈਇੱਛੁਿਾਂ ਦੀ 
ਖੋਿ ਟਵੱਚ ਰਟਹੰਦੇ ਹਾਂ।

ਟਿਰਪਾ ਿਰਿੇ ਔਨਲਾਈਨ ਦਾਨ ਿਰਿੇ, ਇੱਿ ਟਵਰਲੀ ਅਨੁਵੰਟਸ਼ਿ ਬੀਮਾਰੀ, 
AKU ਦਾ ਇਲਾਿ ਿਰਨ ਟਵੱਚ ਸਾਡੀ ਮਦਦ ਿਰੋ:   
www.justgiving.com/alkaptonuria

ਮਂੈ ਕਕਵਂੇ ਮਦਦ ਕਰ ਸਕਦਾ/ਸਕਦੀ ਹਾਂ?



ਰਾਬਰਿ ਗੇ੍ਗਰੀ  
(Robert Gregory)

ਪੋ੍ਫੈਸਰ ਰੰਗਨਾਥ  
(Professor Ranganath)

‘ਰੋਗੀ ਸਮਰਥਨ, ਭਾਈਚਾਰਕ ਕਨਰਮਾਣ ਅਤੇ ਡਾਕਟਰੀ 
ਖੋਜ ਦੁਆਰਾ; AKU ਦੇ ਰੋਗੀਆਂ ਦੀ ਕ ਿ਼ੰ ਦਗੀਆਂ ਕਵੱਚ 

ਪਕਰਵਰਤਨ ਕਲਆਉਣਾ।’ 

ਸਾਡਾ ਇਟਤਹਾਸ ਟਮਹਨਤ, ਸਮਰਪਣ ਅਤੇ ਆਟਵਸ਼ਿਾਰ ਨਾਲ ਭਰਪੂਰ 
ਹੈ। ਇਹ ਦਰਸਾਉਦਂਾ ਹੈ ਟਿ ਟਵਰਲੀ ਬੀਮਾਰੀ ਵਾਲੇ ਰੋਗੀ ਅਤੇ ਉਹਨਾਂ ਦੇ 
ਟਰਸ਼ਤੇਦਾਰ ਆਪਣੀ ਅਵਸਥਾ ਨੰੂ ਟਨਯੰਤਟਰਤ ਿਰਨ ਟਵੱਚ ਸਮਰੱਥ ਹੋ ਸਿਦੇ 
ਹਨ ਅਤੇ ਡਾਿਿਰੀ ਮਾਹਰਾਂ ਦੀ ਭਾਈਵਾਲੀ ਟਵੱਚ ਆਪਣੀ ਖੁਦ ਦੀ ਟਸਹਤ 
ਦੇਖਭਾਲ ਅਤੇ ਇਲਾਿ ਸਬੰਧੀ ਸੰਭਾਵਨਾਵਾਂਂ ਨੰੂ ਟਿਟਰਆਸ਼ੀਲ ਰੂਪ ਨਾਲ 
ਅੱਗੇ ਵਧਾ ਸਿਦੇ ਹਨ।

ਕਮਸ਼ਨ

ਸਿੰ ਸਥਾਪਕ

AKU Society ਅਲਕੈਪਟੋਨੂਰੀਆ ਤਂੋ ਪੀਕਿਤ ਰੋਗੀਆਂ ਨੂਿੰ  ਸਮਰਥਨ ਦੇਣ 
ਵਾਲਾ ਇੱਕ ਰੋਗੀ ਸਮੂਹ ਹੈ। ਇਸਦੀ ਸਥਾਪਨਾ 2003 ਕਵੱਚ ਇੱਕ ਰੋਗੀ 
ਰਾਬਰਟ ਗੇ੍ਗਰੀ ਅਤੇ ਓਹਨਾਂ ਦੇ ਡਾਕਟਰ ਪੋ੍ਫੈਸਰ ਰਿੰ ਗਨਾਥ ਵੱਲਂੋ ਕੀਤੀ ਗਈ 
ਸੀ।

ਰੋਗੀ ਸਮਰਥਨ

AKU ਨਾਲ ਟਿਉਣਾ ਚੁਣੌਤੀਪੂਰਨ ਹੋ ਸਿਦਾ ਹੈ, ਟਿਸ ਟਵੱਚ ਟਿਟਰਆਸ਼ੀਲਤਾ ਦਾ 
ਨਾ ਹੋਣਾ ਅਤੇ ਦਰਦ ਰੋਗੀਆਂ ਦੀ ਸਰੀਰਿ ਅਤੇ ਮਾਨਟਸਿ ਟਸਹਤ ਨੰੂ ਪ੍ਭਾਟਵਤ 
ਿਰਦੇ ਹਨ। ਇਸੇ ਿਰਿੇ ਸਾਡੇ ਲਈ ਇਸ ਅਵਸਥਾ ਦਾ ਪਤਾ ਲਗਾਉਣ ਅਤੇ 
ਟਬਹਤਰ ਪ੍ਬੰਧਨ ਦੇ ਨਾਲ ਇਸ ਬੀਮਾਰੀ ਦਾ ਸਾਹਮਣਾ ਿਰਨ ਟਵੱਚ ਰੋਗੀਆਂ 
ਅਤੇ ਉਹਨਾਂ ਦੇ ਪਟਰਵਾਰਾਂ ਦੀ ਮਦਦ ਿਰਦੇ ਹੋਏ, ਸਮਰਥਨ ਮੁਹੱਈਆ ਿਰਨਾ 
ਬਹੁਤ ਜ਼ਰੂਰੀ ਹੈ।

ਉਦੇਸ਼:

• AKU ਬਾਰੇ ਭਰੋਸੇਮੰਦ, ਤਾਜ਼ਾ ਿਾਣਿਾਰੀ ਮੁਹੱਈਆ ਿਰਨੀ
• ਸਾਲਾਨਾ ਰੋਗੀ ਵਰਿਸ਼ਾਪਾਂ ਚਲਾਉਣੀਆਂ
• ਘਰ ਟਵੱਚ ਸਮਰਥਨ ਦੀਆਂ ਟਵਅਿਤੀਗਤ ਮੁਲਾਿਾਤਾਂ ਦੀ ਪੇਸ਼ਿਸ਼ 

ਿਰਨੀ
• ਨੈਸ਼ਨਲ AKU ਸਂੈਿਰ (National AKU Centre - NAC) ਟਵਖੇ 

ਅਤੇ DevelopAKUre ਰੋਗੀਆਂ ਲਈ ਿਾਰੀ ਸਮਰਥਨ ਮੁਹੱਈਆ 
ਿਰਨਾ

‘ਪੀਅਰ ਟੂ ਪੀਅਰ ਸਮਰਥਨ 
(ਇੱਕੋ ਕਜਹੇ ਲੋਕਾਂ ਦਾ ਇੱਕ-
ਦੂਜੇ ਨੂਿੰ  ਸਮਰਥਨ) ਨੇ ਮੈਨੂਿੰ  
ਘੱਟ ਅੱਡਰਾਪਨ ਮਕਹਸੂਸ 
ਕਰਨ ਕਵੱਚ ਮਦਦ ਕਰਦੇ ਹੋਏ, 
ਮੇਰੇ ਲਈ ਸਚਮੱੁਚ ਤਬਦੀਲੀ 
ਕਲਆਂਦੀ ਹੈ’



ਟਬਗ ਲਾਿਰੀ ਫੰਡ (Big Lottery Fund) ਵੱਲਂੋ ਸਮਰਟਥਤ, ਸਾਡੇ ਔਨਲਾਈਨ 
ਸੰਚਾਰ ਪੋ੍ਿੈਿਿ ਦਾ ਉਦੇਸ਼ AKU ਰੋਗੀਆਂ ਨੰੂ ਇੱਿ ਸਟਹਯੋਗਾਤਮਿ ਵੈਬ-ਅਧਾਰਤ 
ਭਾਈਚਾਰੇ ਟਵੱਚ ਇੱਿ-ਿੱੁਿ ਿਰਨਾ ਹੈ। ਅਸੀਂ ਅਟਿਹਾ ਸਾਡੇ Facebook ਪੰਨੇ 
ਅਤੇ Twitter ਖਾਤੇ ਦੇ ਨਾਲ-ਨਾਲ, ਦੋ ਔਨਲਾਈਨ ਰੋਗੀ ਭਾਈਚਾਟਰਆਂ Rare 
Connect (ਰੇਅਰ ਿਨੈਿਿ) ਅਤੇ PatientsLikeMe (ਪੇਸ਼ਂੈਿਸਲਾਈਿ 
ਮੀ) ਦੁਆਰਾ ਿਰਦੇ ਹਾਂ। ਵੈਬੱਸਾਈਿ 'ਤੇ ਸਾਡੀਆਂ ਟਨਯਟਮਤ ਬਲੌਗ ਪੋਸਿਾਂ 
ਰੋਗੀਆਂ ਨੰੂ ਇਸ ਬਾਰੇ ਤਾਜ਼ਾ ਿਾਣਿਾਰੀਆਂ ਟਦੰਦੀਆਂ ਹਨ ਟਿ AKU Society 
ਿੀ ਿਰ ਰਹੀ ਹੈ।

ਭਾਈਚਾਰਕ ਕਨਰਮਾਣ

ਟਵਰਲੀ ਬੀਮਾਰੀ ਨਾਲ ਟਿਉਣਾ ਅੱਡਰਾ ਿਰਨ ਵਾਲਾ ਹੋ ਸਿਦਾ ਹੈ, ਟਿਉਕਂਟਿ ਰੋਗੀ 
ਪੂਰੀ ਦੁਨੀਆ ਟਵੱਚ ਦੂਰ-ਦੂਰ ਫੈਲੇ ਹੰੁਦੇ ਹਨ। ਇੱਥੇ AKU Society ਟਵਖੇ, 
ਅਸੀਂ AKU ਰੋਗੀਆਂ ਨੰੂ ਇੱਿ ਿਰਨ ਵਾਸਤੇ ਅਤੇ ਇੱਿ ਮਜ਼ਬੂਤ ਭਾਈਚਾਰੇ ਦਾ 
ਟਨਰਮਾਣ ਿਰਨ ਲਈ ਸਖ਼ਤ ਟਮਹਨਤ ਿਰਦੇ ਹਾਂ। 

ਉਦੇਸ਼:

• ਸਾਡੇ ਔਨਲਾਈਨ ਭਾਈਚਾਟਰਆਂ ਦੁਆਰਾ ਸੰਬੰਧਾਂ ਨੰੂ ਉਤਸ਼ਾਟਹਤ ਿਰਨਾ

• ਆਮ ਿਨਤਾ ਅਤੇ ਟਸਹਤ ਦੇਖਭਾਲ ਪੇਸ਼ਾਵਰਾਂ ਟਵੱਚ AKU ਬਾਰੇ ਸੁਚੇਤਤਾ 
ਨੰੂ ਵਧਾਉਣ ਟਵੱਚ ਮਦਦ ਿਰਨਾ

• ਹੋਰਾਂ ਦੇਸ਼ਾਂ ਟਵੱਚ AKU ਦੀਆਂ ਸੰਬੰਧਤ ਸੋਸਾਇਿੀਆਂ ਸਥਾਪਤ ਿਰਨਾ 
ਅਤੇ ਉਹਨਾਂ ਨੰੂ ਸਮਰਥਨ ਦੇਣਾ

• ਅੰਤਰਰਾਸ਼ਿਰੀ ਰੋਗੀ ਵਰਿਸ਼ਾਪਾਂ ਦੁਆਰਾ ਪੂਰੀ ਦੁਨੀਆ ਟਵੱਚ AKU 
ਰੋਗੀਆਂ ਨੰੂ ਇੱਿ-ਿੱੁਿ ਿਰਨਾ

‘ਇਹ ਜਾਣ ਕੇ ਬਹੁਤ ਖੁਸ਼ੀ ਹੁਿੰ ਦੀ ਹੈ ਕਕ ਤੁਸੀ ਂਇਕੱਲੇ ਨਹੀ ਂਹੋ ਅਤੇ ਹੋਰ 
ਵੀ ਅਕਜਹੇ ਲੋਕ ਹਨ, ਕਜਹਨਾਂ ਤਂੋ ਤੁਸੀ ਂਕਸੱਖ ਸਕਦੇ ਹੋ ਅਤੇ ਅਕਜਹੇ 
ਲੋਕ ਵੀ ਹਨ, ਜੋ ਤੁਹਾਡੀ ਪਰਵਾਹ ਕਰਦੇ ਹਨ’



ਡਾਕਟਰੀ ਖੋਜ
ਭਕਵੱਖ ਲਈ ਜਾਰੀ ਕਿੰ ਮ  

ਅਤੇ ਯੋਜਨਾਵਾਂ: 

ਸਾਡਾ ਮੂਲ ਿੀਚਾ ਇਸ ਿਮਜੋ਼ਰ ਿਰਨ ਵਾਲੀ ਬੀਮਾਰੀ ਦਾ ਇਲਾਿ ਲੱਭਣਾ 
ਹੈ। ਇਸ ਵੇਲੇ ਅਸੀਂ AKU ਲਈ ਪਟਹਲੇ ਸੰਭਾਵੀ ਇਲਾਿ, ਟਨਟਿਟਸਨੋਨ 
(nitisinone) ਦੀ ਪ੍ਭਾਟਵਿਤਾ ਦਾ ਪਤਾ ਲਗਾਉਣ ਲਈ ਇੱਿ ਅੰਤਰਰਾਸ਼ਿਰੀ 
ਨੈਦਾਟਨਿ ਪਰੀਖਣ DevelopAKUre ਿਰ ਰਹੇ ਹਾਂ।

ਉਦੇਸ਼:

• ਟਵਟਗਆਨਿ ਭਾਈਵਾਲੀਆਂ ਬਣਾਉਣਾ

• ਬੀਮਾਰੀ ਨੰੂ ਸਮਝਣਾ ਅਤੇ ਉਸਦਾ ਇਲਾਿ ਿਰਨਾ

ਅਸੀਂ AKU ਦੇ ਇਲਾਿ ਲਈ ਟਨਟਿਟਸਨੋਨ ਦੀ ਵਰਤਂੋ ਟਵੱਚ ਸਾਡੇ ਪ੍ਮੱੁਖ 
ਨੈਦਾਟਨਿ ਅਟਧਐਨ ਦੇ ਅੰਟਤਮ ਪੜਾਅ ਟਵੱਚ ਦਾਖ਼ਲ ਹੋ ਰਹੇ ਹਾਂ। ਅਟਧਐਨ 
ਸਮਾਪਤ ਹੋਣ ਦੇ ਬਾਅਦ, ਸਾਡੇ ਭਾਈਵਾਲ ਡਾਿੇ ਦਾ ਮੁਲਾਂਿਣ ਿਰਨਗੇ ਅਤੇ 
ਟਵਚਾਰ ਿਰਨਗੇ ਟਿ ਮਾਰਿੀਟਿੰਗ ਅਟਧਿਾਰ ਲਈ ਅਰਜ਼ੀ ਦੇਣੀ ਹੈ ਿਾਂ ਨਹੀਂ। 
ਿੇਿਰ ਇਹ ਸਫਲ ਹੰੁਦਾ ਹੈ, ਤਾਂ AKU Society ਇਸ 'ਤੇ ਟਧਆਨ ਿਂੇਦਟਰਤ 
ਿਰੇਗੀ ਟਿ ਇਹ ਟਿਵਂੇ ਯਿੀਨੀ ਬਣਾਇਆ ਿਾਵੇ ਟਿ ਦੁਨੀਆਭਰ ਦੇ AKU ਰੋਗੀ 
ਟਨਟਿਟਸਨੋਨ ਤੱਿ ਪਹੰੁਚ ਪ੍ਾਪਤ ਿਰ ਸਿਦੇ ਹਨ।

AKU Society ਟਵਖੇ, ਅਸੀਂ ਇਹ ਿਰਨ ਲਈ ਿੰਮ ਿਰਦੇ ਹਾਂ

• ਰੋਗੀਆਂ, ਉਹਨਾਂ ਦੇ ਪਟਰਵਾਰਾਂ ਅਤੇ ਉਹਨਾਂ ਦੇ ਦੇਖਭਾਲਿਰਤਾਵਾਂ ਨੰੂ 
ਸਟਹਯੋਗ ਿਰਨਾ

• ਰੋਗੀ ਵਰਿਸ਼ਾਪਾਂ ਆਯੋਟਿਤ ਿਰਨੀਆਂ ਅਤੇ ਚਲਾਉਣੀਆਂ

• ਔਨਲਾਈਨ ਭਾਈਚਾਟਰਆਂ ਦੇ ਦੁਆਰਾ ਰੋਗੀ ਸੰਚਾਰ ਨੰੂ ਵਧਾਉਣਾ

• AKU ਬਾਰੇ ਿਾਗਰੂਿਤਾ ਨੰੂ ਵਧਾਉਣਾ

• ਟਵਰਲੀ ਬੀਮਾਰੀ ਦੀ ਨੀਤੀ ਬਾਰੇ ਮੁਟਹੰਮਾਂ ਅਤੇ ਖੋਿ ਟਵੱਚ ਯੋਗਦਾਨ 
ਪਾਉਣਾ

• AKU ਦੇ ਿਾਰਨਾਂ, ਪ੍ਭਾਵਾਂ ਅਤੇ ਇਲਾਿਾਂ ਬਾਰੇ ਖੋਿ ਿਰਨੀ

‘ਇਹਨਾਂ ਪਰੀਖਣਾਂ ਨੇ ਸਾਡੇ ਲਈ ਬਹੁਤ 
ਆਸ ਪੈਦਾ ਕੀਤੀ ਹੈ। ਇਹ ਇਲਾਜ 
ਸਾਡੀਆਂ ਕ ਿ਼ੰ ਦਗੀਆਂ ਨੂਿੰ  ਪੂਰੀ ਤਰ੍ਾਂ 
ਬਦਲ ਸਕਦਾ ਹੈ। ਅਸੀ ਂ ਇਲਾਜ ਦੇ 
ਇੱਕ ਕਦਮ ਹੋਰ ਨੇਿੇ ਹਾਂ।’


