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શુ ંછે
ઍલકપ્ટોનરુિયા?



ઍલકપ્ટોનરુિયા, જે AKU અથવા બલલેક બટોન 
રિસીઝ તિીકે પણ ઓળખાય છલે , તલે એક ભાગયલે 
જ જટોવા મળતી વાિસાગત અવસથા છલે  જે સાધંા 
પિની કટોમલાસસથનલે કાળી અનલે બિિ બનાવલે છલે .

ત ેએિ જનીનની સમસ્ાને િારણે ઉદ્ભવ ેછે અને હોમોજેન્ટસસિ 

એસસડ (HGA) તરીિે ઓળખાતો પદાર્ડ બનાવ ેછે. 

HGA સં્ ોજિ પેશીઓ, ખાસ િરીન ેિોમલાસસરમા ં સનમા્ડણ 

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

છે. આ રંગસવહીનતા ઓિરોનોસીસ તરીિે ઓળખા્ છે. આ 

ઑનસટ્ોઆર્ા્ડઇકટસના પ્ારંભ તરફ દોરી જા્ છે અને તેના 
િારણે અવારનવાર મલટીપલ જોઈ્ટ કરપલેસમે્ટની જરૂર 

પડે છે. 

HGA નો પેશાબમા ંમોટી માત્ામા ંસ્તાવ રા્ છે, જે પેશાબન ે

હવામા ંખલુલો મિૂવામા ંઆવ ેત્ારે ઘરેો બનાવી દે છે. આને 
િારણે AKU ન ેબલેિ યકુરન કડસીઝ (ઘરેો પેશાબ રોગ) પણ 

િહી શિા્. 

ઍલકપ્ટોનરુિયા શુ ંછલે?

AKU થી પીિાતા લટોકટો નીચલે જણાવલેલા લક્ષણટોમાથંી 
કે્લાકનટો અનભુવ કિી શકે છલે , જટોકે દિેકનલે આ 

બધાનટો અનભુવ થશલે નહીં.  

આ સસરસતના પ્ારંભભિ સિેંતો પૈિી એિ છે મતૂ્મા ં HGA ન ે

િારણે ઘરેા ડાઘવાળા નેપી (નેપિીન). જો આ સિેંત ચિૂી 
જવા્, તો રોગ પખુત વ્ના રતા સધુી અજાણ જ રહી શિે 

છે, િારણ િે સામા્્ રીતે િોઈ અ્્ નોંધપાત્ લક્ષણો નરી 
રતા જ્ા ંસધુી વ્સ્ત તેના પ્ારંભભિ 30 ના ંદસિા સધુી 
પહોંચે. 

ઓિરોનોસીસના પકરણામ ેિાનમા ંવાદળી/િાળા રંગનો 
રંગભેદ દેખા્ છે. આંખોની સફેદી પર ઘરેી ફોલલીઓ હોઈ 

શિે છે. િાનનુ ંમીણ વધ ુઘાટ્ ંરશે અને ઘરેો પરસેવો િપડા ં
પર ડાઘ પાડી શિે છે.

HGA જમા રવારી ત ેલોિોને કિડનીમા ંપરરી, મતૂ્ાશ્મા ં
પરરી, સપત્તમા ંપરરી અને પ્ોસટેટમા ંપરરી માટે વધ ુ

સવંેદનશીલ બનાવી શિે છે.

હૃદ્ના વાલવની આસપાસના રરો તેઓને બરડ અને 

િાળા બનાવી શિે છે. ર્તવાકહનીઓ, સશરા અને ધમનીઓ 

પણ િઠણ અને નબળી બની શિે છે. આ હૃદ્ રોગ તરફ 

દોરી શિે છે અને હૃદ્નો વાલવ બદલવાની જરૂર પણ પડી 
શિે.

AKU રી પીડાતા લોિો સામા્્ જીવનની અપેક્ષા રાખી શિે 

છે. તેમ છતા,ં તેઓ સાધંાનો દુઃખાવો અને હલનચલનમા ં
ઘટાડો જેવા લક્ષણોનો અનભુવ િરી શિે છે, જે જીવનની 
ગણુવત્તા પર નોંધપાત્ અસર િરે છે.

લક્ષણટો

હું કેવી િીતલે સહાય કિી શકંુ છં?

AKU સોસા્ટી હમંેશા ંસવ્સંેવિ લોિોની શોધમા ં
છે - તમ ેભડંોળ ઊભુ ંિરવા, ઝબંેશ ચલાવવા અરવા 
સભા-સમંેલનમા ંમદદ િરી શિો છો. જો તમન ેરસ હો્ 
તો કૃપા િરી અમારો સપંિ્ડ  અહીં િરો: 
info@akusociety.org

દાન આપવા, કૃપા િરી અમારંુ ફ્ડરેઇભઝંગ પેજ જુઓ: 
www.justgiving.com/alkaptonuria. તમ ેઅમારા 
ઓકફસના સરનામા ંપર ચેિ મોિલીન ેપણ દાન આપી 
શિો છો.



કિડની 
અને પ્ોસટેટમા	ં

પરરી

આંખોમા ં
િાળા ધબબાઓ

િાનમા ં
વાદળી/

ભખૂરા રંગનો 
રંગભેદ

હૃદ્માનંી 
ર્તવાકહનીઓ 
સખત રવી

િાળો  
પેશાબ

વહલેુ ંપ્ારંભભિ 

ઓસટી્ોઆર્ા્ડઇકટસ



શુ ંતલેની સાિવાિ છલે?

AKU એિ આજીવન સસરસત છે અને હાલમા ંતેનો િોઈ ઉપચાર 
અરવા સવસશષટ સારવાર નરી, જોિે દદ્ડ સનવારિ અને જોઈ્ટ 
કરપલેસમે્ટ સર્જરીરી લક્ષણોમા ંરાહત રઈ શિે છે.

Nitisinone (નીકટસસનન) નામની એિ દવા છે જે આશાસપદ 
પકરણામો દશા્ડવ ે છે અને આ ડ્રગ સવશ ે સશંોધન ચાલ ુ
છે. રો્લ ભલવરપલુ યસુનવસસસિટી હોસસપટલમા ં નેશનલ 
ઍલિપટોનકુર્ા સે્ટરમા ંનીકટસસનનન ે'ઓફ-લેબલ(લેબલ 
વગર)' આપવામા ંઆવ ેછે. આનો અર્ડ એ રા્ િે તેન ેAKU 
મા ંઉપ્ોગ િરવાનુ ંલાઇસ્સ મળયુ ંનરી પરંત ુતબીબો 
માને છે િે ત ેAKU ની અસરિારિ રીતે સારવાર િરી શિે છે.

જીવનશૈલીમા ંિેટલાિ ફેરફારો િરવારી તમન ેતમારા AKU 
ન ેિાબમૂા ંરાખવામા ંઅને લક્ષણોને પહોંચી વળવામા ંમદદ 
મળી શિે.

આહાિ
આરોગ્પ્દ સતંભુલત આહારન ે અનસુરવો અગત્નુ ં છે. 
પખુતવ્ દરસમ્ાન નીકટસસનનની સભંસવત આડઅસરોનુ ં
જોખમ ઘટાડવામા ં એિ ઓછા-પ્ોટીનવાળો આહાર પણ 
ઉપ્ોગી રઇ શિે છે. તમારા તબીબ અરવા આહાર સનષણાત 
તમન ેઆના સવશે સલાહ આપી શિે છે.

કસિત
તમારા સાધંાઓ પર બહ ુદબાણ આપ્ા વગર હલનચલન 
િરતા રહવે ુ ંમહતવનુ ં છે. આમ િરવા માટે સસવસમંગ/તરવુ ં
એિ સારો ઉપા્ છે. રગબી અરવા િરાટે જેવી 'ઉચચ પ્ભાવ 
પાડતી' િસરત ટાળવાનો પ્્ાસ િરો િારણિે તેનારી 
તમારી પીઠ અને સાધંા પર તાણ આવી શિે છે. સન્સમત 
સૌમ્ િસરત વાસતવમા ં સનાય ુ સનમા્ડણ દ્ારા અને તમારા 
સાધંાને મજબતૂ બનાવવામા ંમદદરૂપ રઇ શિે છે. તણાવમા ં
રાહત માટે, વજન ઘટાડવા અને તમારી મદુ્ામા ં સધુારો 
લાવવા પણ િસરત ફા્દાિારિ હો્ છે, જે તમામ તમારા 
લક્ષણોમા ંરાહત આપી શિે છે.

પીિામા ંિાહત
તમારા તબીબ સાર ેપીડાન ેિાબમૂા ંરાખવાની વયહૂરચનાઓ 
સવશે ચચા્ડ િરી શિા્ છે. લક્ષણોને િાબમૂા ંિરવામા ંમદદરૂપ 
રઇ શિે ત ેમાટે સવસવધ દવાઓ અને પરૂિ ઉપચાર પદ્ધસતઓ 
તેમજ સહા્તા જૂરો પણ સલુભ છે.

ભાવનાતમક સહાયતા
શરૂઆતમા ંAKU નુ ંસનદાન મ ૂઝંવણભયુું અને પહલેી વારમા ં
ખબુ પ્ભાવશાળી રઇ શિે છે. લાબંા ગાળાની આરોગ્ સસરસત 
ધરાવતા ઘણા ંલોિોની જેમ, જેઓ AKU રી પીડાતા હોવાનુ ં
જાણતા હો્ તેઓ બેચેની અરવા હતાશા અનભુવી શિે છે. 
તમે તમારા GP સાર ેવાત િરી શિો છો અને AKU સોસા્ટી 
દદદીઓ, સભંાળિતા્ડઓ અને તેમના પકરવારોન ે સહા્તા 
અને માકહતી આપી શિે છે. 


