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ਅਲਕੈਪਟੋਨੂਰੀਆ
 ਿੀ ਹੈ?



ਅਲਕੈਪਟੋਨੂਰੀਆ ਕੀ ਹੈ?

AKU ਤਂੋ ਪੀੜਿਤ ਲੋਕਾਂ ਨੰੂ ਕੁਝ ਲੱਛਣਾਂ ਦਾ ਅਨੁਭਵ ਹੋ 
ਸਕਦਾ ਹੈ, ਹਾਲਾਂੜਕ ਹਰੇਕ ੜਵਅਕਤੀ ਨੰੂ ਇਹਨਾਂ ਸਾੜਰਆਂ ਦਾ 
ਅਨੁਭਵ ਨਹੀ ਂਹੰੁਦਾ।  

ਇਸ ਅਵਸਥਾ ਦਾ ਇੱਿ ਸਭ ਤਂੋ ਸ਼ੁਰੂਆਤੀ ਲੱਛਣ ਟਿਸ਼ਾਬ ਟਵੱਚ HGA ਦੇ 
ਿਾਰਨ ਨੈਿੀਜ਼ 'ਤੇ ਿਾਲੇ ਧੱਬੇ ਿੈਣਾ ਹੰੁਦਾ ਹੈ। ਿੇਿਰ ਇਸ ਲੱਛਣ 'ਤੇ ਨਜ਼ਰ ਨਹੀਂ 
ਿਂੈਦੀ, ਤਾਂ ਹੋ ਸਿਦਾ ਹੈ ਟਿ ਬਾਲਗ ਹੋਣ ਤੱਿ ਟਵਿਾਰ ਬਾਰੇ ਿਤਾ ਹੀ ਨਾ ਲੱਗੇ, 
ਟਿਉਕਂਟਿ ਟਵਅਿਤੀ ਦੇ 30 ਸਾਲ ਉਮਰ ਤੱਿ ਆਮ ਤੌਰ 'ਤੇ ਿੋਈ ਹੋਰ ਟਦਖਾਈ 
ਦੇਣ ਯੋਗ ਲੱਛਣ ਨਹੀਂ ਹੰੁਦੇ। 

ਓਿਰੋਨੋਟਸਸ ਦੇ ਨਤੀਿੇ ਵਿਂੋ ਿੰਨਾਂ ਉੱਤਤੇ ਿਾਲੀ/ਨੀਲੀ ਰੰਗਤ ਟਦਖਾਈ ਦੇ 
ਸਿਦੀ ਹੈ। ਅੱਖਾਂ ਦੇ ਟਚੱਕਿੇ ਭਾਗਾਂ 'ਤੇ ਿਾਲੇ ਧੱਬੇ ਹੋ ਸਿਦੇ ਹਨ। ਿੰਨਾਂ ਦੀ ਮੈਲ 
ਟਿਆਦਾ ਿਾਲੀ ਹੋਵੇਗੀ ਅਤੇ ਗੂੜੇ੍ ਰੰਗ ਦੇ ਿਸੀਨੇ ਨਾਲ ਿੱਿਟੜਆਂ 'ਤੇ ਦਾਗ 
ਲੱਗ ਸਿਦੇ ਹਨ।

HGA ਦੇ ਿਮ੍ਾਂ ਹੋਣ ਨਾਲ ਲੋਿਾਂ ਨੰੂ ਗੁਰਟਦਆਂ ਟਵੱਚ ਿੱਥਰੀ, ਮਸਾਨੇ (ਬਲੈਡਰ) 
ਟਵੱਚ ਿੱਥਰੀ, ਟਿਤ ਟਵੱਚ ਿੱਥਰੀ, ਗਦੂਦ (ਿੋ੍ਸਿੇਿ) ਟਵੱਚ ਿੱਥਰੀ ਹੋਣ ਦਾ ਵੱਧ 
ਖਤਰਾ ਹੰੁਦਾ ਹੈ।

ਟਦਲ ਦੇ ਵਾਲਵਾਂ ਦੇ ਆਲੇ-ਦੁਆਲੇ ਿਦਾਰਥ ਿਮ੍ਾਂ ਨਾਲ ਉਹ ਿਮਜੋ਼ਰ ਅਤੇ 
ਿਾਲੇ ਹੋ ਿਾਂਦੇ ਹਨ। ਖੂਨ ਵਾਹਣੀਆਂ, ਨਾੜਾਂ ਅਤੇ ਧਮਣੀਆਂ ਵੀ ਸਖਤ ਅਤੇ 
ਿਮਜੋ਼ਰ ਹੋ ਸਿਦੀਆਂ ਹਨ। ਇਸ ਨਾਲ ਟਦਲ ਦੀ ਬੀਮਾਰੀ ਹੋ ਸਿਦੀ ਹੈ ਅਤੇ 
ਟਦਲ ਦੇ ਵਾਲਵ ਬਦਲਣ ਦੀ ਲੋੜ ਵੀ ਹੋ ਸਿਦੀ ਹੈ।

AKU ਤਂੋ ਿੀਟੜਤ ਲੋਿਾਂ ਦੀ ਸਧਾਰਨ ਿੀਵਨ ਟਿਉਣ ਦੀ ਸੰਭਾਵਨਾ ਹੰੁਦੀ ਹੈ। 
ਹਾਲਾਂਟਿ, ਉਹਨਾਂ ਨੰੂ ਿੋੜਾਂ ਟਵੱਚ ਦਰਦ ਅਤੇ ਘਿੀ ਹੋਈ ਗਤੀਟਵਧੀ ਵਰਗੇ 
ਲੱਛਣਾਂ ਦਾ ਅਨੁਭਵ ਹੋ ਸਿਦਾ ਹੈ, ਟਿਸਦਾ ਿੀਵਨ ਦੀ ਗੁਣਵੱਤਾ 'ਤੇ ਿਾਫੀ ਵੱਧ 
ਅਸਰ ਿਂੈਦਾ ਹੈ।

ਲੱਛਣ

ਮਂੈ ੜਕਵਂੇ ਮਦਦ ਕਰ  
ਸਕਦਾ/ਸਕਦੀ ਹਾਂ?

AKU Society ਹਮੇਸ਼ਾ ਸਵੈਇੱਛੁਿਾਂ ਦੀ ਖੋਿ ਟਵੱਚ ਰਟਹੰਦੀ ਹੈ - ਤੁਸੀਂ 
ਫੰਡ ਇਿੱਤਰ ਿਰਨ ਅਤੇ ਮੁਟਹੰਮਾਂ ਟਵੱਚ ਿਾਂ ਿਾਨਫਰੰਸਾਂ ਟਵੱਚ ਮਦਦ ਿਰ 
ਸਿਦੇ ਹੋ। ਿੇਿਰ ਤੁਸੀਂ ਇੱਛੁਿ ਹੋ, ਤਾਂ ਟਿਰਿਾ ਿਰਿੇ ਸਾਨੰੂ  
info@akusociety.org 'ਤੇ ਸੰਿਰਿ ਿਰੋ

ਦਾਨ ਿਰਨ ਲਈ, ਟਿਰਿਾ ਿਰਿੇ ਸਾਡੇ ਫੰਡ ਇਿੱਤਰ ਿਰਨ ਦੇ ਿੰਨੇ  
www.justgiving.com/alkaptonuria 'ਤੇ ਿਾਓ। ਤੁਸੀਂ ਸਾਡੇ 
ਦਫਤਰ ਦੇ ਿਤੇ 'ਤੇ ਚੈਿ ਭੇਿ ਿੇ ਵੀ ਦਾਨ ਿਰ ਸਿਦੇ ਹੋ।

ਅਲਕੈਪਟੋਨੂਰੀਆ, ੜਿਸਨੰੂ AKU ਿਾਂ ਕਾਲੀ ਹੱਡੀ ਬੀਮਾਰੀ 
(Black Bone Disease) ਵੀ ੜਕਹਾ ਿਾਂਦਾ ਹੈ, ਇੱਕ 
ੜਵਰਲੀ ੜਵਰਾਸਤ ੜਵੱਚ ੜਮਲਣ ਵਾਲੀ ਅਵਸਥਾ ਹੈ, ਿੋ ਿੋਿਾਂ 
'ਤੇ ਸੜਥਤ ਭੁਰਭੁਰੀ ਹੱਡੀ (ਕਾਰਟੀਲੇਿ) ਨੰੂ ਕਾਲਾ ਅਤੇ ਕਮਜੋਰ 
ਬਣਾ ੜਦੰਦੀ ਹੈ।

ਇਹ ਿੀਨ ਨਾਲ ਸੰਬੰਟਧਤ ਟਿਸੇ ਸਮੱਟਸਆ ਿਾਰਨ ਹੰੁਦੀ ਹੈ ਟਿਸ ਿਾਰਨ 
ਹੋਮੋਿੈਨਟਿਟਸਿ ਐਟਸਡ (homogentisic acid - HGA) ਨਾਮਿ ਿਦਾਰਥ 
ਿਮ੍ਾ ਹੋ ਿਾਂਦਾ ਹੈ। 

HGA ਸੰਯੋਿਿ ਟਿਸ਼ੂ, ਖਾਸ ਿਰਿੇ ਿਾਰਿੀਲੇਿ ਟਵੱਚ, ਟਵੱਚ ਿਮ੍ਾ ਹੋ ਿਾਂਦਾ 
ਹੈ ਅਤੇ ਸਮਂੇ ਦੇ ਨਾਲ ਇਸਨੰੂ ਿਾਲਾ ਅਤੇ ਿਮਜੋ਼ਰ ਬਣਾ ਟਦੰਦਾ ਹੈ। ਰੰਗ ਦੇ 
ਇਸ ਬਦਲਾਵ ਨੰੂ ਓਿਰੋਨੋਟਸਸ (ochronosis) ਟਿਹਾ ਿਾਂਦਾ ਹੈ। ਇਸ ਨਾਲ 
ਓਸਟਿਓਆਰਥਰਾਈਟਿਸ ਿਲਦੀ ਸ਼ਰੂ ਹੋ ਿਾਂਦਾ ਹੈ ਅਤੇ ਇਸ ਿਾਰਨ ਅਿਸਰ 
ਿਈ ਿੋੜ ਬਦਲੀਆਂ ਦੀ ਲੋੜ ਹੰੁਦੀ ਹੈ। 

HGA ਟਿਸ਼ਾਬ ਟਵੱਚ ਬਹੁਤ ਟਿਆਦਾ ਮਾਤਰਾ ਟਵੱਚ ਟਰਸਦਾ ਹੈ, ਟਿਸ ਨਾਲ 
ਟਿਸ਼ਾਬ ਹਵਾ ਦੇ ਸੰਿਰਿ ਟਵੱਚ ਆਉਣ ਨਾਲ ਿਾਲਾ ਹੋ ਿਾਂਦਾ ਹੈ। ਇਸ ਿਾਰਨ 
AKU ਨੰੂ ਿਾਲੇ ਟਿਸ਼ਾਬ ਦੀ ਬੀਮਾਰੀ (Black Urine Disease) ਵੀ ਟਿਹਾ 
ਿਾਂਦਾ ਹੈ। 



ਗੁਰਦੇ  
ਅਤੇ ਗਦੂਦ ਟਵੱਚ 
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ਕੀ ਇਸਦਾ ਕੋਈ ਇਲਾਿ ਹੈ?

AKU ਿੂਰੀ ਟਜੰ਼ਦਗੀ ਰਟਹਣ ਵਾਲੀ ਅਵਸਥਾ ਹੈ ਅਤੇ ਇਸ ਵੇਲੇ ਇਸਦਾ ਿੋਈ 
ਉਿਾਅ ਿਾਂ ਖਾਸ ਇਲਾਿ ਨਹੀਂ ਹੈ, ਹਾਲਾਂਟਿ ਦਰਦ ਦੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਅਤੇ ਿੋੜਾਂ 
ਦੀ ਬਦਲੀ ਸਰਿਰੀ ਲੱਛਣਾਂ ਤਂੋ ਰਾਹਤ ਦੇ ਸਿਦੀ ਹੈ।

ਟਨਟਿਟਸਨੋਨ ਨਾਮਿ ਇੱਿ ਦਵਾਈ ਹੈ, ਿੋ ਆਸ਼ਾਿਨਿ ਨਤੀਿੇ ਟਵਖਾ ਰਹੀ ਹੈ 
ਅਤੇ ਇਸ ਦਵਾਈ 'ਤੇ ਖੋਿ ਿਾਰੀ ਹੈ। Royal Liverpool University 

Hospital (ਰੋਇਲ ਟਲਵਰਿੂਲ ਯੂਨੀਵਰਟਸਿੀ ਹਸਿਤਾਲ) ਦੇ  
ਰਾਸ਼ਿਰੀ ਅਲਿੈਿਿੋਨੂਰੀਆ ਸਂੈਿਰ ਟਵਖੇ ਟਨਟਿਟਸਨੋਨ ‘ਟਬਨਾ-ਮਨਜੂ਼ਰੀ’ ਦੇ 
ਆਧਾਰ 'ਤੇੇ ਟਦੱਤੀ ਿਾਂਦੀ ਹੈ। ਇਸਦਾ ਮਤਲਬ ਹੈ ਟਿ ਇਸਨੰੂ AKU ਟਵੱਚ ਵਰਤੇ 
ਿਾਣ ਲਈ ਲਸੰਸ ਨਹੀਂ ਟਮਟਲਆ ਹੈ ਿਰੰਤੂ ਡਾਿਿਰਾਂ ਦਾ ਮੰਨਣਾ ਹੈ ਟਿ ਇਹ 
ਅਸਰਦਾਰ ਢੰਗ ਨਾਲ AKU ਦਾ ਇਲਾਿ ਿਰ ਸਿਦੀ ਹੈ।

ਿੀਵਨਸ਼ੈਲੀ ਟਵੱਚ ਿੁਝ ਤਬਦੀਲੀਆਂ ਤੁਹਾਡੇ AKU ਦਾ ਮੁਿਾਬਲਾ ਿਰਨ ਟਵੱਚ 
ਅਤੇ ਲੱਛਣਾਂ ਨਾਲ ਟਨਿਿਣ ਟਵੱਚ ਤੁਹਾਡੀ ਮਦਦ ਿਰ ਸਿਦੀਆਂ ਹਨ।

ਆਹਾਰ
ਟਸਹਤਮੰਦ ਸੰਤੁਟਲਤ ਆਹਾਰ ਦੀ ਿਾਲਣਾ ਿਰਨਾ ਜ਼ਰੂਰੀ ਹੈ।  
ਘੱਿ-ਿੋ੍ਿੀਨ ਵਾਲਾ ਆਹਾਰ ਵੀ ਬਾਲਗਿੁਣੇ ਦੇ ਦੌਰਾਨ ਟਨਟਿਟਸਨੋਨ ਦੇ ਸੰਭਾਵੀ 
ਮਾੜੇ ਅਸਰਾਂ ਦੇ ਿੋਖਮ ਨੰੂ ਘੱਿ ਿਰਨ ਟਵੱਚ ਉਿਯੋਗੀ ਹੋ ਸਿਦਾ ਹੈ। ਤੁਹਾਡਾ 
ਡਾਿਿਰ ਿਾਂ ਆਹਾਰ ਮਾਹਰ ਇਸ ਬਾਰੇ ਤੁਹਾਨੰੂ ਸਲਾਹ ਦੇ ਸਿਦਾ ਹੈ।

ਕਸਰਤ
ਇਹ ਜ਼ਰੂਰੀ ਹੈ ਟਿ ਤੁਸੀਂ ਆਿਣੇ ਿੋੜਾਂ 'ਤੇ ਬਹੁਤ ਟਜ਼ਆਦਾ ਜੋ਼ਰ ਟਦੱਕਤੇ ਟਬਨਾਂ ਉਹਨਾਂ 
ਨੰੂ ਟਹਲਾਉਦੇਂ ਰਹੋ। ਤੈਰਾਿੀ ਅਟਿਹਾ ਿਰਨ ਦਾ ਵਧੀਆ ਤਰੀਿਾ ਹੈ। ‘ਟਜ਼ਆਦਾ 
ਜੋ਼ਰ’ ਵਾਲੀ ਿਸਰਤ ਿਰਨ ਤਂੋ ਬਚੋ, ਟਿਵਂੇ ਟਿ ਰਗਬੀ ਿਾਂ ਿਰਾਿੇ ਟਿਉਕਂਟਿ ਇਹ 
ਤੁਹਾਡੀ ਟਿੱਠ ਅਤੇ ਿੋੜਾਂ 'ਤੇ ਦਬਾਅ ਿਾ ਸਿਦੀਆਂ ਹਨ। ਟਨਯਟਮਤ ਹਲਿੀ 
ਿਸਰਤ ਅਸਲ ਟਵੱਚ ਿੱਟਠਆਂ ਦਾ ਟਨਰਮਾਣ ਿਰਿੇ ਅਤੇ ਤੁਹਾਡੇ ਿੋੜਾਂ ਨੰੂ ਮਜ਼ਬੂਤ 
ਬਣਾ ਿੇ ਮਦਦ ਿਰ ਸਿਦੀ ਹੈ। ਿਸਰਤ ਤਣਾਅ ਨੰੂ ਦੂਰ ਿਰਨ, ਵਜ਼ਨ ਘੱਿ ਿਰਨ 
ਅਤੇ ਤੁਹਾਡੀ ਮੁਦਰਾ (ਬੈਠਣ ਦੇ ਢੰਗ) ਨੰੂ ਸੁਧਾਰਨ ਲਈ ਵੀ ਚੰਗੀ ਹੈ, ਅਤੇ ਇਹ 
ਸਾਰੇ ਤੁਹਾਡੇ ਲੱਛਣਾਂ ਤਂੋ ਅਰਾਮ ਿਹੰੁਚਾ ਸਿਦੇ ਹਨ।

ਦਰਦ ਤਂੋ ਰਾਹਤ

ਦਰਦ ਿ੍ਬੰਧਨ ਿਾਰਿਨੀਤੀਆਂ ਬਾਰੇ ਤੁਹਾਡੇ ਡਾਿਿਰ ਨਾਲ ਟਵਚਾਰ-ਵਿਾਂਦਰਾ 
ਿੀਤਾ ਿਾ ਸਿਦਾ ਹੈ। ਿਈ ਤਰ੍ਾਂ ਦੀਆਂ ਦਵਾਈਆਂ ਅਤੇ ਿੂਰਿ ਇਲਾਿ ਦੇ 
ਨਾਲ-ਨਾਲ ਸਮਰਥਨ ਸਮੂਹ ਵੀ ਹਨ, ਿੋ ਲੱਛਣਾਂ ਦਾ ਮੁਿਾਬਲਾ ਿਰਨ ਟਵੱਚ 
ਮਦਦ ਿਰ ਸਿਦੇ ਹਨ।

ਭਾਵਨਾਤਮਕ ਸਮਰਥਨ
AKU ਦਾ ਿਤਾ ਲੱਗਣਾ ਸ਼ੁਰੂ ਟਵੱਚ ਿਰੇਸ਼ਾਨ ਿਰਨ ਵਾਲਾ ਅਤੇ ਹਾਵੀ ਹੋਣ ਵਾਲਾ 
ਹੋ ਸਿਦਾ ਹੈ। ਟਿਸੇ ਲੰਮੀ-ਟਮਆਦ ਵਾਲੀ ਟਸਹਤ ਅਵਸਥਾ ਤਂੋ ਿੀਟੜਤ ਿਈ ਹੋਰ 
ਲੋਿਾਂ ਵਾਂਗ ਹੀ, ਟਿਨ੍ਾਂ ਲੋਿਾਂ ਨੰੂ AKU ਹੋਣ ਬਾਰੇ ਿਤਾ ਲੱਗਦਾ ਹੈ, ਉਹ ਟਚੰਟਤਤ 
ਿਾਂ ਉਦਾਸ ਮਟਹਸੂਸ ਿਰ ਸਿਦੇ ਹਨ। ਤੁਸੀਂ ਆਿਣੇ ਿੀ.ਿੀ. ਨਾਲ ਗੱਲ ਿਰ 
ਸਿਦੇ ਹੋ ਅਤੇ AKU Society ਰੋਗੀਆਂ, ਦੇਖਭਾਲਿਰਤਾਵਾਂ ਅਤੇ ਉਹਨਾਂ ਦੇ 
ਿਟਰਵਾਰਾਂ ਨੰੂ ਸਟਹਯੋਗ ਅਤੇ ਿਾਣਿਾਰੀ ਿੇਸ਼ ਿਰ ਸਿਦੀ ਹੈ। 


