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केयर सिरीज बुकलेट

पोषण के मूल तत्व

स्पाइनल मस्कु लर एट्रोफी से ग्रससत व्यक्तियों और उनके पररवपारों के ललए सूचनपा 
और समर्थन कपा स्रोत।

क्ोर SMA
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• बेहतर विकाि: अच्ी िेहत के ललए कद बढ़ने के िाथ-
िाथ िजन बढ़ना भी जरूरी ह।ै पययाप्त ऊजया (कैलोरी) होने 
िे फेफड ेके ऊतकों और हृदय की मांिपेसियों को िहारा 
देकर िरीर को बढ़ने में मदद वमलती ह।ै

• बेहतर शििन: कद में बढ़ोतरी िांि लेने में मदद करती 
ह,ै क्ोंवक इििे छाती को विस्ाररत होने में अधिक 
जगह वमलती ह।ै यह महत्वपूर्ण ह,ै क्ोंवक एिएमए िाले 
व्यवतियों के ललए िांि लेने में िमस्ा बीमारी का प्रमुख 
कारर ह।ै

• बीमारी की रोकथाम: पययाप्त पोषर िददी और ऐिे िायरि 
को रोकने/उििे लडने में मदद करता ह,ै जो फेफडों 
में िंभावित रूप िे जानलेिा वनचले शििन िंक्रमर 
(वनमोवनया) में बदल िकता ह।ै

• बेहतर मोटर फंक्शन (गधतिील काय्ण): बहुत अधिक िजन 
या बहुत कम िजन एिएमए िाले व्यवतियों में ताकत और 
चलने की क्षमता दोनों में वगरािट का कारर बन िकता ह।ै

• जीिन की बढ़ी हुई गुरित्ा: खराब पोषर िारीररक 
लक्षरों को बदतर बना िकता ह।ै अचे् पोषर िे आप 
बहुत अच्ा महिूि कर िकते ह।ै

परोषण क्ों महत्वपूण्थ है

भोजन िे प्राप्त पोषर ऊजया प्रदान करता ह ैसजिकी िरीर को 
िांि लेने और चलने के ललए जरूरत होती ह।ै यह जीिन को 
बढ़ािा देने िाले स्ास्थ्य और विकाि के ललए ईंिन भी प्रदान 
करता ह।ै स्ाइनल मसु्लर एट्ोफी (एिएमए) िाले व्यवति या 
एिएमए िाले व्यवति की देखभाल करने िाले व्यवति के रूप में, 
पोषर को अपने वदमाग में िबिे ऊपर रखना महत्वपूर्ण ह।ै

उचित पोषण निम्नलललित प्रदाि करता ह:ै
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कार्बोहाइड्टे्स िक्ण रा, स्ाच्ण और फाइबर हैं। गलूकोज (रति िक्ण रा) बनाने के ललए पाचन तंत्र, 
काबबोहाइड्ेट को विभासजत करता ह।ै गलूकोज िरीर के ललए ऊजया का िबिे कुिल स्ोत ह।ै

प्रोटीि अमीनो एसिड िे बने होते हैं जो िरीर को बढ़ने और क्षधतग्रस् ऊतकों की मरम्मत में मदद करते हैं। 

व्सा विकाि, स्सथ त्वचा और अंगों की िुरक्षा के ललए आिशयक ह।ै यह सििुओं और छोटे बच्ों में 
मसस्ष्क और आंखों के विकाि के ललए वििेष रूप िे महत्वपूर्ण होती ह।ै ििा िरीर को विटावमन ए, डी, 
ई, और के को अििोवषत करने में भी मदद करती ह।ै

शरीर में जो कुछ भी होता ह,ै उ्सके ललए ऊजजा की आवश्यकता होती ह।ै कैलोरीज़, िाद्य पदार्थों में ऊजजा 
का माप होती हैं। कैलोरीज़ के तीि मूल स्ोत कार्बोहाइड्टे, प्रोटीि और व्सा हैं। ्ंसतुललत आहार में ्सभी 
की अहम भूनमका होती ह।ै  

हर व्यवति की कैलोरी की जरूरतें अलग-अलग होती हैं। 
कैलोरी की जरूरतों को प्रभावित करने िाले कारकों में हाथ 
और परै वहलाने की क्षमता, िांि लेने और खाने की क्षमता और 
मांिपेसियों की मात्रा िावमल ह।ै उदाहरर के ललए, अधिक गधत 
और गधतविधि में, अधिक ऊजया का उपयोग होगा और अधिक 
कैलोरी की आिशयकता होगी।

एिएमए िाले सििुओं और बच्ों को िजन बढ़ाने और कद 
बढ़ाने के ललए काफी कैलोरीज़ की आिशयकता होती ह।ै 
ियस्ों और बड ेवकिोरों (जो अब नहीं बढ़ रह ेहैं) को स्सथ िजन 
बनाए रखने के ललए पययाप्त कैलोरी की आिशयकता होती ह।ै

ए्सएमए वाले व्यनति्यों के ललए कैलोरी की आवश्यकता

अचे् परोषण के क्िल्डिं ग ब्लॉक्स
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दो र्ुनि्यादी प्रकार के नवटानमि होते हैं:

ििा में घुलनिील विटावमन (ए, डी, ई, और के) िरीर के ििायुति 
ऊतकों में जमा होते हैं।
पानी में घुलनिील विटावमन (बाकी िभी) का तुरंत उपयोग वकया 
जाता ह ैऔर अधतररति िरीर में जमा नहीं होता ह।ै 

कुछ महत्वपूण्ण िनिजों में निम्न शानमल हैं:
िोवडयम, पोटेसियम, मगै्ीसियम और क्ोराइड ऐिे 
इलेक्ट्ोलाइटि होते हैं, जो िरीर में पानी और एसिड या पीएच 
स्र की मात्रा को िंतुललत करते हैं। िे यह िुवनसशचत करने में मदद 
करते हैं वक तंवत्रकाएं, मांिपेसियां, हृदय और मसस्ष्क ठीक िे 
काम करते हैं।

कैलशि्यम
हरडियों की मजबूती और िेहत के ललए जरूरी ह।ै
आ्यरि
पूरे िरीर में ऑक्ीजन के पररिहन के ललए महत्वपूर्ण ह।ै
जजंक, ्सेलेनि्यम
िरीर की घाि भरने, त्वचा के स्ास्थ्य और विकाि में मदद 
करता ह।ै

नवटानमि, िनिज, और द्रव
विटावमन और खवनज िामान्य िदृधि और विकाि के ललए आिशयक हैं, भले ही िे कैलोरी प्रदान न करें। 

व्यस्क – शरीर के वजि का लगभग लगभग ½ 
आउं्स प्रचत पाउंड

र्च्े – शरीर के वजि का लगभग 1 ½ आउं्स 
प्रचत पाउंड

निज्णलीकरण के लक्षण ्या अचिक तरल पदार््ण की 
आवश्यकता हो ्सकती ह,ै में निम्न शानमल हैं: 

• मूत्र का रंग गहरा पीला होता ह ैया उिमें दुगगंि 
आती ह।ै

• प्ाि लगना।

• होंठ िूखना।

• मोटे शििन स्ाि या शलेष्म प्लग।

• मल िख्त और िूखा होता ह।ै

र्ीमारी के दौराि, तरल पदार््ण की जरूरत र्ढ़ ्सकती ह।ै अपिी मेनडकल टीम ्से 
्सलाह लें।

पानी िरीर में िबिे महत्वपूर्ण 
पदाथ्ण ह।ै हर फंक्शन के ललए 
इिकी जरूरत होती ह।ै शििन 
वक्रया और कब्ज को रोकने के 
ललए पययाप्त तरल पदाथ्ण प्राप्त 
करना महत्वपूर्ण ह।ै एिएमए 
िे पीवडत कई व्यवति पययाप्त 
तरल पदाथ्ण पीने िे परहजे़ करते 
हैं, क्ोंवक बाथरूम का उपयोग 
करने के ललए िे दूिरों पर वनभ्णर 
होते हैं। इि बात पर ध्ान दें वक 
हर वदन वकतनी खपत हो रही ह।ै

्सामान्य द्रव स्सफाररशें:
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ए्सएमए पोषण में कौि 
मानहर हैं?

वकिी ऐिे पंजीकृत आहार-वििेषज्ञ के िाथ काम करना 
महत्वपूर्ण ह,ै जो एिएमए िाले व्यवतियों की पोषर 
िंबंिी जरूरतों के बारे में पररधचत हो या उन्ें िमझने के 
ललए तयैार हो। 

क्ा ए्सएमए वाले व्यनति्यों 
के ललए कोई ्सही प्रकार का 
आहार ह?ै

बच्ों और ियस्ों के ललए स्सथ आहार क्ा ह,ै इिके 
बारे में अनेकों राय मौजूद हैं, जिैे वक एिएमए िाले 
व्यवतियों के ललए ििबोत्म आहार के बारे में अनेकों राय हैं। 

अवनिाय्ण रूप िे ऐिे कोई िजै्ञावनक अध्यन नहीं ह,ै जो 
वनरद्णष्ट करते हैं वक एिएमए में इष्टतम स्ास्थ्य के ललए 
कौन िे खाद्य पदाथ्ण या पोषक तत्व पूरक ििबोत्म हैं। 
हालांवक, एिएमए में अनुभि के िाथ-िाथ एक पंजीकृत 
आहार-वििेषज्ञ व्यवतिगत जरूरतों और िरीयताओं को 
ध्ान में रखते हुए प्रोटीन, ििा और काबबोहाइड्ेट के उधचत 
िंतुलन को वनियाररत करने में मदद करेगा।

्समस्ा का प्रकार प्रस्ुतीकरण िुिौचत्याँ
दूि नपलािे में कनििाई एसएमए की गिं भीरतपा पर क्नभ्थर 

करते हुए, चिपाने में कक्िनपाई 
और/यपा क्नगलनपा, दम घकुटनपा।

मकुिं ह खरोलनपा/कपाटनपा, जीभ पर 
क्नयिं त्रण, ससर पर क्नयिं त्रण और 
स्रतत, मांसपेसियों में कमजरोरी, 
चिपाने वपाली मांसपेसियों की 
रकपान।

एसपिरेशि भरोजननली (पेट करो जपाती नली) 
के िजपाय भरोजन यपा तरल की 
ररोडी मपात्रपा शवपासनली में प्रवेि 
करती ह।ै ऐसपा पेट की सपामग्री 
के वपापस भरोजननली और मकुिं ह में 
और क्फर फेफडों में ररफ्लक्स 
के कपारण भी हरो सकतपा ह।ै  

इससे सांस लेने में कक्िनपाई और 
क्नमरोक्नयपा हरो सकतपा ह ै(अचपानक 
ऐसी घटनपा जरो जीवन के ललए 
खतरनपाक हरो सकती ह)ै।

गैस्ट्ोइंटेस्ाइिल 
(जीआई) ्समस्ाएं/
र्ेिैिी

दस्त, सूजन, रूकनपा, भरोजन के 
िपाद उल्ी हरोनपा। सांसों की 
दुगगंध, भरोजन कपा िपाहर आनपा 
(उल्ी), पेट फूलनपा।

ककु परोषण में यरोगदपान दे सकतपा ह।ै

पोषण के तहत िढ़ने और वजन िढ़पाने में 
कक्िनपाई।

सिं क्रमण कपा खतरपा िढ़नपा। 
घपाव भरने में कक्िनपाई। दिपाव 
पडने से हरोने वपाले घपावों की 
प्रवतृति। मरोटर फिं क्शन (गततिील 
कपाययों) में क्गरपावट के सपार 
सिं िदध। नए उपचपारों की 
प्रभपाविीलतपा कम हरोनपा।

मोटापा/अत्यचिक 
पोषण

अततररति वजन िढ़नपा और कम 
कैलरोरी की जरूरत हरोनपा।

देखभपाल कपा िरोझ िढ़पा और 
जीवन की गकुणवतिपा में कमी आई।
कूलहों और पीि में दद्थ िढ़नपा और 
सिं ििं तधत जक्टलतपाओिं  में वदृतध।  
मधकुमेह और उच्च रतिचपाप कपा 
खतरपा िढ़नपा। मरोटर फिं क्शन 
की हपाक्न से जकुडपा हरो सकतपा ह ै
(उदपाहरण के ललए, चलने कपा 
नकुकसपान)।

जीईआरडी 
(गैस्ट्ोए्सोफेगल 
ररफ्लक्स नड्सीज़)

भपाटपा (रीफ्लक्स) के कपारण पेट 
की सपामग्री वपापस भरोजननली 
में आ जपाती ह।ै अतधक गिं भीर 
एसएमए लक्षणों में अतधक 
सपामपान्य। 

एसस्रेिन कपा जरोलखम िढ़नपा 
(लपार, पेय, यपा भरोजन कपा फेफडों 
में जपानपा)। भरोजननली के अस्तर 
करो नकुकसपान। अतधक वजन/
मरोटपापे और क्वसिष्ट खपाद्य पदपारयों 
के सपार रीफ्लक्स कपा खतरपा िढ़ 
जपातपा ह।ै

कब्ज कभी-कभपार और/यपा कक्िनपाई 
से हरोने वपालपा मल त्पाग। सपािकुत 
अनपाज, फलों और सक्जियों 
के अपययाप्त सेवन और/यपा 
अपययाप्त तरल पदपार्थ के सेवन 
से इसकपा िढ़नपा।

असपामपान्य गै्ट्रोइिं टेस्पाइनल 
गततिीलतपा (मल त्पाग करने की 
क्षमतपा)। पेट के क्नचले क्हस्े की 
दीवपार की मसल टरोन।  शवसन 
प्रयपासों और समस्पाओिं  में वदृतध।

निम्न ्या उच् रति शक्ण रा ककु छ व्यक्तियों में लिं िे समय कपा 
उपवपास, सजनमें गिं भीर एसएमए 
लक्षण हरोते हैं, क्विेष रूप से वे 
जरो ककु परोक्षत यपा िीमपार हैं।

रति िक्थ रपा ऊजया कपा तत्पाल 
स्रोत ह।ै  यक्द यह कम हरोती ह,ै तरो 
िरीर मांसपेसियों और वसपा के 
टूटने से ऊजया के वैकलपिक स्रोतों 
में िदल जपातपा ह।ै

SMA ्से जुडी पोषण ्ंसरं्िी ्समस्ाएं

• उच् ििा िाले 
खाद्य पदाथ्ण

• चटपटा खाना
• अम्ीय 

(एसिवडक) खाद्य 
पदाथ्ण (खट्े फल, 
टमाटर, सिरका)

• कैफीनयुति पेय
• चॉकलेट
• पुदीना
• िराब

नवसशष्ट िाद्य पदार््ण जो 
रीफ्लक्स (भाटा) र्ढ़ा 
्सकते हैं:

SMA वपाले व्यक्तियों के ललए परोषण
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एसएमए परोषण कपा आकलन करने के तरीके 
और मपाप 

एिएमए िाले सििुओं और बच्ों के िमय के िाथ बढ़ने 
की उम्मीद की जाती ह।ै प्रत्ेक वक्वनक के दौरे पर सििुओं 
का िजन, लंबाई और सिर की पररधि को मापा जाएगा। 
प्रत्ेक वक्वनक के दौरे पर बच्ों का िजन और लंबाई 
मापी जाएगी। ियस्ों का, पूर्ण ियस् ऊंचाई प्राप्त करने 
के बाद ही, उनका िजन मापा जा िकता ह।ै रोग वनयंत्रर 
और रोकथाम कें द्र या विशि स्ास्थ्य िंगठन (World Health 
Organization) (2 िष्ण की आयु तक) के विकाि चाट्ण की 
तुलना में सििुओं और बच्ों की िदृधि होगी। जो व्यवति खड े
होने में िक्षम नहीं हैं, उनकी ऊंचाई का अनुमान एक लंबाई 
बोड्ण के िाथ, हाथ की दूरी िे, या टेप माप या अन्य उपकरर 
के िाथ खंवडत रूप िे लगाया जाएगा।

पोषर की ससथधत का आकलन करते िमय िजन की 
ऊंचाई िे तुलना करना महत्वपूर्ण ह।ै इिे सििुओं में िज़न-
दर-लंबाई और बड ेबच्ों और ियस्ों में बॉडी माि इंडके् 
(बीएमआई) कहा जाता ह।ै चूं वक एिएमए िाले व्यवतियों में 
छोटी मांिपेसियां होती हैं, इिललए उनकी िदृधि की तुलना 
मानक िजन-लंबाई और बीएमआई चाट्ण िे करना मुसशकल 
हो िकता ह।ै

उदाहरर के ललए, एिएमए िाला व्यवति जो चल नहीं 
िकता और बहुत कमजोर ह,ै िह िास्ि में बीएमआई के 
ललए 50िें पिसेंटाइल पर अधिक िजन या मोटापे िे ग्रस् हो 
िकता ह,ै जबवक तीिरे पिसेंटाइल पर बीएमआई उपयुति हो 
िकता ह।ै

 

स्ास्थ्य-देखभाल टीम िमय के िाथ मानक चाट्ण का उपयोग 
करके विकाि के रुझानों को ट्कै करेगी, यह ध्ान में रखते 
हुए वक एिएमए िाले व्यवतियों के ललए िामान्य िीमा के 
वनचले सिरे पर उनके िजन-लंबाई या बीएमआई के िाथ 
बढ़ना िबिे अच्ा हो िकता ह।ै

याद रखें, प्रत्ेक पररिार का विकाि इधतहाि और एिएमए 
िाला प्रत्ेक व्यवति अववितीय ह ैऔर वकिी अन्य व्यवति की 
तरह ठीक उिी दर िे िजन बढ़ने या विकाि की उम्मीद नहीं 
की जानी चावहए।  अचानक िजन बढ़ने, अनजाने में िजन 
कम होने या खराब विकाि होने पर पोषर िंबंिी योजनाओं 
में बदलाि की आिशयकता हो िकती ह।ै

्यनद आप निम्नलललित को देिें तो इ्से अपिे 
चिनकत्सक ्या आहार नवशेषज्ञ के ध्ाि में लािा 
्सुनिसशित करें:

• िजन में तेजी िे बदलाि।  उदाहरर के ललए, कपड े
अचानक बहुत तंग या बहुत ढीले हो जाते हैं।  

• वदखािट में पररित्णन जो आपको चचंधतत करते हैं।

• कद या िजन जो विकाि िक्र िे वगरता ह।ै

• अचानक िजन में बदलाि।

आपका धचवकत्सक या आहार-वििेषज्ञ एक िारीररक परीक्षा 
पूरी करेगा, और यह वनियाररत करने के ललए वक आपका 
िजन स्सथ ह ैया नहीं, आपके िजन के इधतहाि और लंबाई/
कद के इधतहाि की िमीक्षा करेंगे।

पोषण मूल्यांकि के र्ारे में मुझे क्ा जाििे की आवश्यकता ह?ै

ए्सएमए वाले व्यनति्यों का पोषणात्मक मूल्यांकि उन्हीं मूल स्सदियांतों पर र्िा्या ग्या ह,ै जो ए्सएमए 
के नर्िा व्यनति्यों के मूल्यांकि के ललए हैं।  
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आपका धचवकत्सक एिएमए के िाथ ििा और मांिपेसियों में अंतर के कारर िरीर की िंरचना को मापने के ललए 
िकैलपिक तरीकों का िुझाि दे िकता ह।ै पोषर की ससथधत का आकलन करने के ललए ब्लडिक्ण  की सिफाररि की 
जा िकती ह।ै स्लैो परीक्षरों और जीआई गधतिीलता के ललए परीक्षरों की सिफाररि की जा िकती ह।ै

कौि ्से अन्य परीक्षणों की स्सफाररश की जा ्सकती ह?ै

परीक्षण महत्वपूण्ण नविारों को मापते हैं

स्सक्नफोल्ड मोटाई

ट्पाइसेप्स (ऊपरी िांह) यपा अन्य क्षेत्रों में 
जमपा वसपा कपा अनकुमपान लगपाती ह।ै ये 
क्नरद्थष्ट क्षेत्र परोषण स्रतत में पररवत्थन 
के प्रतत सिं वेदनिील हरो सकते हैं।

क्मड अपर आम्थ पररतध के सपार मपापपा 
जपानपा चपाक्हए और समय के सपार ट्ैक 
क्कयपा जपानपा चपाक्हए। आहपार-क्विेषज्ञ 
एक प्रसिसक्षत सस्नफरो्ड परीक्षक 
हरोनपा चपाक्हए। 

मध् ऊपरी र्यांह की पररचि
ऊपरी िांह के मध्य-बििं दु (किं धे और 
करोहनी के िीच) पर हपार के चपारों ओर 
के मपापदिं ड।

ट्पाइसेप्स सस्नफरो्ड के सपार क्कयपा 
जपानपा चपाक्हए और/यपा समय के सपार 
ट्ैक क्कयपा जपानपा चपाक्हए।

DEXA सै्कि (डुअल एिजजी 

एक्स-रे एब्ोर्प््णओमेट्ी)

िरीर रचनपा कपा आकलन करनपा। 
वसपा, वसपा रक्हत द्रव्यमपान और हड्ी 
के िीच अिं तर करने के ललए क्नम्न-
स्तरीय क्वक्करण कपा उपयरोग करतपा 
ह।ै लपाभों में िपाक्मल हैं, िरीर 
रचनपा मपाप की िढ़ी हुई सटीकतपा।

पूरे िरीर यपा ससफ्थ  एक क्विेष क्षेत्र करो 
सै्न कर सकतपा ह।ै

ब्लडवक्ण परोषण की स्रतत कपा आकलन।

परीक्षण: 25-ओएच क्वटपाक्मन 
डी, आयरन की स्रतत; 
आवशयकतपानकुसपार अन्य परोषण 
प्रयरोगिपालपाएँ।

स्ैलो अध््यि 

क्नगलने के तिं त्रों की क्नगरपानी करने 
और क्कसी भी कक्िनपाई कपा क्नदपान 
करने के ललए एक्स-रे वीक्डयरो कपा 
उपयरोग करतपा ह।ै

क्वतभन्न स्ररतपाओिं  और िनपावटों करो 
क्नगलने की क्षमतपा कपा आकलन कर 
सकते हैं।

ऊपरी गैस्ट्ोइंटेस्ाइिल 
(्यूजीआई) एक्सरे ्सीरीज़

रीफ्लक्स कपा आकलन। मकुिं ह, गले, 
भरोजननली, पेट और छरोटी आिं त कपा 
एक्स-रे।

नकपारपात्मक पररणपाम, रीफ्लक्स से 
इिं कपार नहीं करतपा।

िरीर रचना का आकलन करने के अन्य मानदंड

अन्य परीक्षर
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एसएमए में परोषण कपा प्रििं धन

फीडडंग ट्ूर् कर् आवश्यक ह?ै
आपका चिनकत्सक ्या आहार-नवशेषज्ञ ट्ूर् फीडडंग की 
स्सफाररश कर ्सकते हैं ्यनद आप:

फीडडंग ट्ूर् कै्से काम करती ह?ै
ट्ूब फीडडंग (सजिे एंटरल फीडडंग भी कहा जाता ह)ै पेट में जाने िाली ट्ूब 
के माध्म िे िीिे पोषर प्रदान करती ह।ै ट्ूब फीडडंग का प्रकार व्यवतिगत 
जरूरतों पर वनभ्णर करता ह।ै आपका डॉक्टर यह तय करने में मदद करेगा वक क्ा 
आिशयकता असथायी ह ैया लंबी अिधि की ह,ै और ट्ूब नाक के माध्म िे डालनी 
ह ैया पेट में चीरे के माध्म िे।

एसस्रेिन के िंकेतों 
के बारे में जानते हैं
एसस्रेिन तब होती ह ैजब भोजन 
या तरल पदाथ्ण की थोडी मात्रा 
भोजननली (पेट को जाती नली) 
के बजाय शिािनली (डिंडपाइप) में 
प्रिेि करती ह।ै एिएमए िाले कुछ 
व्यवति तब एसस्रेट करते हैं जब िे 
बीमार होते हैं।

निगरािी करिे ्योग्य कुछ िीजें 
शानमल हैं:

• िाँ्सी/घुटि:
यह पेट की िामग्री के िापि 
भोजननली में और वफर 
फेफडों में ररफ्लक् को िंकेत 
दे िकता ह।ै

• उल्ी:
एक गसैट्ोइंटेस्ाइनल बीमारी 
एक व्यवति को एसस्रेट करने 
की अधिक िंभािना बना 
िकती ह।ै

• ्सदजी/शव्सि रोग:  
बीमार होने पर चबाना और 
वनगलना वििेष रूप िे कवठन 
हो िकता ह।ै फीडडंग ट्ूर् का उप्योग निम्न के ललए नक्या जा ्सकता ह:ै 

• वदन के िमय मुँ ह िे फीड के िाथ रात के िमय ट्ूब फीड।
• कैलोरी को कम करने के ललए भोजन के बाद बोलि फीड।
• भोजन के बीच नाशते के ललए बोलि।

• िुरसक्षत वनगलने में अिमथ्ण।

• मुं ह िे पोषक तत्वों की िभी 
जरूरतों को पूरा करने में 
अिमथ्ण।

• ठीक िे नहीं बढ़ रहा (बच्ा) 
या िजन बनाए नहीं रख 
िकता (ियस्)।

• पययाप्त तरल पदाथ्ण पीने में 
अिमथ्ण।

• असथायी रूप िे खाने या 
पीने में िक्षम नहीं ह।ै 

• िज्णरी िे पहले या बाद में।

• ट्ूब फीड में लगने िाले िमय 
की आिशयकता हो िकती ह।ै

• आपका जठरांत्र िंबंिी माग्ण 
वकतनी अच्ी तरह काम कर 
रहा ह।ै

• िबिे िुवििाजनक क्ा 
होगा।

• क्ा भोजन या स्ाि िे 
एसस्रेिन का जोलखम 
मौजूद ह।ै

आपका चिनकत्सक त्य करेगा नक ट्ूर् को कै्से ्सनमिललत 
नक्या जाए:
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कृपया ध्ान दें: *एनजी और एनज ेदोनों ट्ूबों को आिानी ि ेरखा जा िकता ह ैऔर आिशयकतानुिार बदला जा िकता ह।ै
िे थोड ेअिहज हो िकती हैं, इिललए ि ेलंब ेिमय तक उपयोग के ललए अच्ा िमािान नहीं हैं। 

आप कै्से जािते हैं नक नक्स फीडडंग ट्ूर् नवकल्प का उप्योग करिा ह?ै

ट्ूर् का प्रकार इ्सका उप्योग कै्से नक्या जाता है नविार

िा्सोगैसस्ट्क (एिजी), 
िा्सोडुओडेिल 

(एिडी) ्या 
िा्सोजेजुिल (एिजे) 

ट्ूर्  

 एक छरोटी लचीली टू्ि करो नपाक के 
मपाध्यम से पेट यपा छरोटी आिं त में डपालपा जपातपा 
ह।ै यक्द आवशयक हरो तरो इन टू्िों करो 
आसपानी से रखपा और हटपायपा जपा सकतपा ह।ै  

• क्नगलने और लखलपाने की समस्पाओिं  के ललए 
अ्रपायी समपाधपान।  

• क्िनपा सज्थरी के एक तचक्कत्सक यपा आरएन द्पारपा 
रखपा जपा सकतपा ह।ै

• एक्स-रे द्पारपा सही ्रपान की पकुक्ष्ट की जपाती ह।ै  
• ककु छ मपामलों में, पररवपारों करो ससखपायपा जपा सकतपा 
ह ैक्क इन टू्िों करो घर पर कैसे रखपा जपाए। 

• जक्टलतपाओिं  में सपाइनसपाइक्टस, गले में दद्थ, 
टू्ि ब्लॉकेज, यपा अपने ्रपान से क्हल जपानपा 
िपाक्मल ह।ै

परक्ूटेनि्य्स 
गैस्ट्ोस्ोमी (पीईजी) 
्या गैस्ट्ोस्ोमी (जी) 

ट्ूर्

 एक छरोटी टू्ि करो सज्थरी द्पारपा, त्वचपा के 
मपाध्यम से सीधे िपाहर से पेट में रखपा जपातपा ह।ै
एक पीईजी टू्ि में िपाहर की तरफ लिं िी 
टू्ि हरोती ह ैऔर जी-टू्ि में लरो प्ररोफपाइल 
"िटन" हरोतपा ह।ै

• क्नगलने और लखलपाने की समस्पाओिं  के ललए 
दीघ्थकपाललक समपाधपान।  

• िडी टू्ि कपा व्यपास क्वतभन्न प्रकपार के 
फपामू्थले और फीबडिं ग यरोजनपाओिं  करो सहन कर 
सकतपा ह।ै 

• पीईजी टू्िें अतधक सपामपान्यतः िड ेक्किरोरों और 
वयस्ों में रखी जपाती हैं।

• इन्ें रखे जपाने के िपाद, जी-टू्िें और पीईजी 
अक्नवपाय्थ रूप से समपान हरोते हैं।  

• जक्टलतपाओिं  में िपाक्मल हैं: सपाइट के चपारों ओर 
सिं क्रमण, अततररति जल-क्नकपासी, और टू्ि कपा 
अपने ्रपान से क्हल जपानपा।

गैस्ट्ोस्ोमी-
जेजुिोस्टॉमी (जी-जे) 

ट्ूर् 

एक छरोटी टू्ि करो सज्थरी द्पारपा सीधे पेट में 
रखपा जपातपा ह ैऔर इसमें दरो परोट्थ हरोते हैं - एक 
जरो पेट में जपातपा ह ैऔर एक जरो छरोटी आिं त 
(जेजकुनम) में जपातपा ह।ै गै्ट्रोओसरोफेगल 
ररफ्लक्स से एसस्रेिन करो ररोकने में 
मदद करने के ललए जे-टू्ि फीबडिं ग की 
ससफपाररि की जपा सकती ह।ै  

• क्नगलने और लखलपाने की 
समस्पाओिं  के ललए दीघ्थकपाललक समपाधपान।  

• फलॉमू्थलपा जे-परोट्थ के मपाध्यम से धीमी गतत से क्दयपा 
जपानपा चपाक्हए और फीबडिं ग पिं प पर अतधक समय 
की आवशयकतपा हरोती ह।ै 

• कभी-कभी अतधक क्वसिष्ट सूत्र की आवशयकतपा 
हरोती ह।ै  

• अततररति अपलॉइिं टमेंटस की आवशयकतपा हरोती 
ह ैक्ोंक्क इिं टरवेंिन रेक्डयरोललॉजी (आईआर) में 
जे-टू्ि करो हर 3 महीने में िदलनपा पडतपा ह।ै  

• ककु छ मपामलों में, आप अभी भी जी-परोट्थ के 
मपाध्यम से दवपाएिं , क्वटपाक्मन/खक्नज और ररोडी 
मपात्रपा में पपानी देने में सक्षम हरो सकते हैं।

• जक्टलतपाओिं  में िपाक्मल हैं: सपाइट के चपारों ओर 
सिं क्रमण, अततररति जल-क्नकपासी और टू्ि कपा 
अपने ्रपान से क्हल जपानपा।

निगलिे/एसपिरेशि के जोलिम वाले व्यनति्यों के ललए, फीडडंग ट्ूर् निम्नलललित कर ्सकते हैं:
 

• िभी पोषर और तरल पदाथ्ण की जरूरतें प्रदान कर करती हैं। 
• पूरा वदन चल िकती हैं।
• जोलखम के आिार पर छोटी अिधि में पंप वकया जा िकता ह।ै

• जोलखम के आिार पर, केिल हाइड्ेिन/तरल पदाथथों, 
दिाओं और तरल पदाथथों के िाथ-िाथ बीमारी/थकान 
के दौरान या ठीक िे खाना न खाने के वदनों में बोलि 
फीड प्रदान कर िकती हैं।
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ट्ूर् फीडडंग कै्से दी जाती ह?ै

एनजी, एनजे या जी-ट्ूब (वििरर के ललए चाट्ण देखें) रखे जाने के बाद, एक पंजीकृत आहार-वििेषज्ञ फीडडंग की योजना 
बनाने में मदद करेगा और एक धचवकत्सक जरूरत पडने पर फॉमू्णला और ट्ूब फीडडंग आपूरत्ण के ललए एक नुस्ा ललखेगा। 
पहला प्रश्न सजि पर विचार करने की आिशयकता ह ैिह यह ह ैवक भोजन कैिे वदया जाएगा।

िबिे आम ट्ूब फीडडंग विधियां बोलि फीडडंग या वनरंतर फीडडंग हैं।

र्ोल्स फीडडंग को सिररंज, ग्रेविटी बगै या पंप के माध्म िे फीडडंग ट्ूब में थोड ेिमय के ललए वदया जाता ह,ै आमतौर पर 5 
िे 20 वमनट, और इिे लंबे िमय तक वदया जा िकता ह।ै बोलि फीडडंग केिल उन व्यवतियों को दी जाती ह ैजो पाचन तंत्र के 
माध्म िे भोजन को िफलतापूि्णक सथानांतररत कर िकते हैं।

आमतौर पर, बोलि फीडडंग जी-ट्ूब के माध्म िे दी जाती ह,ै लेवकन जे-ट्ूब के माध्म िे नहीं। जी-ट्ूब के बडा व्याि 
िे बडी मात्रा में फामू्णले को पेट में तेज दर िे पाररत वकया जा िकता ह।ै पेट वफर िमय के िाथ छोटी आंत में छोटी मात्राएं 
छोडता ह।ै पोषर िंबंिी जरूरतों को पूरा करने के ललए आपका धचवकत्सक या आहार-वििेषज्ञ प्रधत वदन कई बोलि फीडडंग 
की सिफाररि कर िकता ह।ै बोलि फीडडंग की जवटलताओं में मतली, उल्ी, दस्, पेट का फूलना, या एसस्रेिन िावमल हो 
िकते हैं।

लंर्े ्सम्य तक फीडडंग पंप के माध्म ्से निरंतर फीडडंग प्रदान की जाती ह।ै फीडडंग में लगने िाला िमय प्रधतवदन 12 िे 24 
घंटे तक हो िकता ह।ै छोटी आंत या जेजुनम     को लगातार फीडडंग की जाती ह ैक्ोंवक छोटी आंत एक िमय में थोडी मात्रा में 
फॉमू्णला को िहन करती ह।ै

हालयांनक निरंतर फीडडंग ्से व्यनति कम गचतशील हो ्सकता ह,ै वे उप्युति हो ्सकते हैं ्यनद:

• उनको ऐिी गसैट्ोइंटेस्ाइनल िमस्ा ह,ै जो भोजन को आिानी िे सिस्म िे गुजरने िे रोकती ह।ै
• उनको िीमी फीडडंग की जरूरत ह,ै क्ोंवक िह एक बार में बडी मात्रा में फॉमू्णला बदयाशत नहीं कर िकता/ती ह।ै
• िे एसस्रेिन के ललए उच् जोलखम पर हैं।
• उनको जेजुनम     में ट्ूब विारा फीड वकया जाता ह।ै

वनरंतर फीडडंग की जवटलताओं में मतली, उल्ी, दस्, या पेट का फूलना िावमल हो िकता ह।ै

कुछ पोषर योजनाओं में बोलि और वनरंतर फीडडंगि दोनों िावमल हो िकती हैं।
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नक्स प्रकार का ट्ूर् फीडडंग फटॉमू्णला ्सर््से अच्ा ह?ै

तीि प्रकार के ट्ूर् फीडडंग फटॉमू्णले होते हैं, जो इस्ेमाल नकए गए प्रोटीि के प्रकार के आिार पर चभन्न होते 
हैं। उन्ें इन्ैक्ट ्या ्ंसपूण्ण प्रोटीि, ्सेनम-एललमेंटल (पेप्ाइड्स), ्या एललमेंटल फामू्णला (एनमिो एस्सड) कहा 
जाता ह।ै आप उन्ें उिके ब्यांड िामों ्से पहिाि ्सकें गे:

इन्ैं ट पेनड्यानट्क एडल्

होल प्रोटीि/ 
रर्यल फूड • ब्ेस् क्मल्क

• कम्प्ीट पेक्डयपाक्ट्क ऑरगेक्नक 
ब्ेंडस

• पीक्डयपाशयरोर हपाववेस्
• नररि

• कम्प्ीट ऑरगेक्नक 
ब्ेंडस

• ललक्ेड हरोप
• ररयल फूड ब्ेंडस (पूण्थ 
नहीं)

होल प्रोटीि/स्ैंडड्ण

• एनफैक्मल नू्यररोप्ररो
• ससक्मलैक 
प्ररोएडवांस

• नेस्े गेि्थर गकुड 
स्पाट्थ

• कम्प्ीट पेक्डयपाक्ट्क
• पीक्डयपाशयरोर
• िूस् क्कडस इसेंसियल्स
• केट फपार््थ पेक्डयपाक्ट्क

• इनशयरोर
• िूस्
• केट फपार््थ

पेप्ाइड्स • नू्यट्पाक्मजेन
• एललमेन्टम

• पीक्डयपाशयरोर पेप्पाइड
• पेप्पामेन जूक्नयर
• केट फपार््थ पेक्डयपाक्ट्क पेप्पाइड

• पेप्पामेन
• केट फपार््थ पेप्पाइड

अमीिो एस्सड
• एललकेयर इन्ैं ट
• क्नयरोकेट इन्ैं ट
• परएक्मनरो

• एललकेयर जूक्नयर
• क्नयरोकेट ्प्ैि
• क्ववरोनेक्स पेक्डयपाक्ट्क
• टरोलेरेक्स

• क्ववरोनेक्स
• टरोलेरेक्स

नक्स व्यनति के ललए नक्स प्रकार का फटॉमू्णला ्सवबोत्तम ह,ै 
्यह नििजाररत करिे के ललए आप नक्सी प्रसशसक्षत आहार-
नवशेषज्ञ ्से परामश्ण करिा िाहेंगे। नविार करिे ्योग्य कुछ 
कारकों में शानमल हैं:

• भोजन िे एलजदी।
• आंत की काय्ण-प्रराली।
• भाटा (ररफ्लक्)।
• फीडडंग ट्ूब का प्रकार और आकार।
• पोषक-तत्वों का िमग्र िंतुलन।

फीडडंग ट्ूब का उपयोग करने के कई तरीके हैं, 
और खाना अभी भी िंभि हो िकता ह।ै जी-ट्ूब 
(या पीईजी) रखने िे आप इिे हर िमय उपयोग 
करने के ललए प्रधतबदि नहीं हैं। जी-ट्ूब लगाने 
िे आप इिे जरूरत के िमय, या पूरक आहार के 
ललए रख िकते हैं। इिका मतलब यह नहीं ह ैवक 
खाना िंभि नहीं ह ै(यवद ऐिा करना िुरसक्षत ह)ै। 
पययाप्त पोषर और िुरक्षा िुवनसशचत करने के ललए 
अपनी स्ास्थ्य िेिा टीम िे लगातार परामि्ण करना 
महत्वपूर्ण ह।ै
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भाटा के ्सार् मदद करिे के ललए:

जीईआरडी (गसैट्ोएिोफेगल ररफ्लक् वडिीज़) के कारर होने िाला एसिड ररफ्लक्, एिएमए िाले व्यवतियों में एक आम िमस्ा 
ह।ै एिएमए सजतना गंभीर होगा, जीईआरडी उतना ही िामान्य होगा। एसिड ररफ्लक् के कारर अिहज िीने की जलन हो िकती ह ै
और अधिक गंभीर िमस्ाएं पदैा हो िकती हैं, जिैे वक, पेट की िामग्री का शिािनली में जाना (जहां भोजन हर तरह िे गले में िापि 
जाता ह)ै।

मैं एस्सड रीफ्लक्स के ्सार् कै्से मदद कर ्सकता हं?

नि्साि फंडोप्ीकेशि क्ा ह?ै

• छोटे भोजि करें - वदन भर में छह या अधिक छोटे भोजन करें।
• चिकिे, उच् व्सा वाले िाद्य पदार््ण ्सीनमत करें – ििा में उच् भोजन पेट िे अधिक िीरे-

िीरे जाते ह।ै 
• जलि पैदा करिे वाले िाद्य पदार्थों ्से र्िें – सजन खाद्य पदाथथों िे भाटा होने की िंभािना 

अधिक होती ह ैउनमें चॉकलेट, पुदीना, मिालेदार भोजन और अम्ीय खाद्य पदाथ्ण (िीतल 
पेय, िाइट्ि, टमाटर, आवद) िावमल हैं।

• भोजि के र्ाद झुकें  - सििुओं या व्यवतियों के ललए जो बठैने में अिमथ्ण हैं,  
भोजन के दौरान / बाद में अपने सिर / कंिों को ऊपर उठाने का प्रयाि करें।

• दवा पर नविार करें – यवद उपरोति उपाय काम नहीं कर रह ेहैं, तो अपने धचवकत्सक या 
जीआई वििेषज्ञ िे बात करें। िे वनम्न सिफाररि कर िकते हैं:

- दिा जो पाचन तंत्र के माध्म िे भोजन की गधत को बढ़ाती ह।ै

-  भोजननली को नुकिान और भोजन िे अरुधच को रोकने के ललए एसिड 
अिरोिक दिाएं।

कभी-कभी डॉक्टर गंभीर एसिड ररफ्लक् के ललए एक 
वििेष ऑपरेिन की िलाह देते हैं। अधिक गंभीर एिएमए 
िाले व्यवतियों विारा इिकी आिशयकता होने की अधिक 
िंभािना ह।ै 

वनिान फंडोप्लीकेिन पेट के एसिड को पेट िे िापि 
भोजननली में आना अधिक कवठन बना देता ह।ै  

यह प्रवक्रया जी-ट्ूब प्रवक्रया के िाथ उिी िमय पर की जा 
िकती ह।ै नई लेप्रोस्ोवपक तकनीकों (अक्र पेट में केिल 
एक छोटे िे चीरे की आिशयकता होती ह)ै िे दो प्रवक्रयाएं 
एक िाथ की जा िकती हैं, सजििे ररकिरी का िमय कम 
हो जाता ह।ै चूं वक वनिान फंडोवप्लकेिन में जवटलताओं का 
अधिक जोलखम होता ह,ै इिललए िाििानी िे वनर्णय लेना 
महत्वपूर्ण ह।ै

एक पीएच जांच अध्यन वदखा िकता ह ैवक वकिी व्यवति 
को वकतनी बार एसिड भाटा होता ह।ै प्रवक्रया में एक छोटी 
ट्ूब (एनजी ट्ूब के िमान, लेवकन थोडी छोटी) को 
भोजननली में रखना िावमल ह।ै ट्ूब का उपयोग उि वडग्री 
पर नज़र रखने के ललए वकया जाता ह ैसजि पर एसिड 24 घंटे 
की अिधि के ललए भोजननली में िापि आ जाता ह।ै अध्यन 
में हर चार घंटे में िेब का रि पीना िावमल ह।ै अंत में, आपके 
धचवकत्सक को भाटा की वडग्री का बेहतर आइवडया होगा जब 
व्यवति विधभन्न ससथधतयों और पररससथधतयों में होता ह।ै

सपामपान्य परोषण-सिं ििं धी प्रश्न
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एिएमए िाले व्यवतियों के पेट की मांिपेसियां कमजोर 
होती हैं, और इिललए कब्ज होने की िंभािना अधिक होती 
ह।ै इिके कारर िरीर, पाचन तंत्र के माध्म िे भोजन को 
सथानांतररत करने के ललए िंघष्ण करता ह।ै एिएमए िाले 
व्यवतियों के आहार में कम फाइबर और तरल पदाथ्ण होने की 
िंभािना अधिक होती ह।ै कब्ज को रोकने के ललए, एिएमए 
िाले व्यवतियों को फाइबर में स्ाभाविक रूप िे उच् खाद्य 
पदाथथों का िेिन करना चावहए और बहुत िारे तरल पदाथ्ण 
पीना चावहए। 

कब्ज के कारर पेट में गडबडी हो िकती ह।ै  इििे व्यवति 
भोजन के बाद फूला हुआ महिूि कर िकता ह,ै थूक िकता 
ह,ै िांिों की दुगगंि आ िकती ह ैया उल्ी भी आ िकती ह।ै 
मल त्ाग करने के ललए कडी मेहनत करने िे गंभीर एिएमए 
िाले कुछ व्यवतियों में िांि लेने में िमस्ा हो िकती ह।ै  
कुछ लोगों में, फाइबर और/या तरल पदाथ्ण बढ़ाने पर कब्ज 
ठीक हो जाती ह।ै कुछ प्रकार के कब्ज के ललए दिाओं की 
आिशयकता हो िकती ह,ै कृपया अपनी धचवकत्सा टीम िे 
परामि्ण करें।.

मोटापा (बहुत अधिक िजन होना) एक गंभीर स्ास्थ्य चचंता ह।ै  यह िारीररक गधतविधि को और 
अधिक चुनौतीपूर्ण बना िकती ह,ै िांि लेना या उठाना अधिक कवठन हो िकता ह,ै और आत्म-छवि 
िे दूर ले जा िकती ह।ै

्सामान्य वजि ्सीमा में रहिे के ललए ्ये अकेले अचे् कारण हैं। हालयांनक, जर् नक्सी 
व्यनति को ए्सएमए होता ह,ै तो मोटे होिे ्से कुछ गंभीर स्ास्थ्य सस्र्चत्यों का ितरा 
र्ढ़ ्सकता ह:ै

• मिुमेह और उच् रतिचाप।
• अधिक दद्ण।
• गधतिीलता की हावन।

ए्सएमए एक व्यनति को कब्ज़ का सशकार कै्से र्िा देता ह?ै 

क्ा मुझे वजि के र्ारे में चिंचतत होिा िानहए?

1. बच्ों के ललए: बच्े की उम्र के 
अनुिार 5 ग्राम िावमल करें। 
उदाहरर: 3 िाल के बच्े को वदन में 
8 ग्राम फाइबर की जरूरत होती ह।ै

2. ियस्ों के ललए: कुल कैलोरी 
जरूरतों के आिार पर प्रधत वदन 20-
30 ग्राम।

नकतिा फाइर्र प्यजाप्त ह?ै

3. िही खाद्य पदाथ्ण चुनें - उच् फाइबर खाद्य पदाथथों में िाबुत 
अनाज (जिैे जई, मक्ा, िाबुत गेहं, वविनोआ) और फल 
और िवब्जयां (गाजर, िेब, अजिाइन, िंतरा, िूखे मेिे, 
आवद) िावमल हैं। इन खाद्य पदाथथों के नरम पके हुए या 
वडब्ाबंद भोजन आज़माएं या उन्ें स्ूदी में वमलाएँ। कच्े 
फलों और िवब्जयों को चबाना या वनगलना मुसशकल हो 
िकता ह।ै
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िीवमत मांिपेिी द्रव्यमान (उनके िरीर में मांिपेसियों का कुल िजन) 
के कारर, एिएमए िाले कई व्यवतियों को बीमारी के बाद ठीक होना 
मुसशकल हो जाता ह।ै चूँ वक कई बीमाररयों के कारर बुखार और भूख में 
कमी हो जाती ह,ै हो िकता ह ैवक िरीर को ठीक िे काम करने के ललए 
आिशयक पोषक तत्व न वमलें।  जब ऐिा होता ह,ै तो िरीर, िरीर के 
िामान्य कायथों को करने के ललए मांिपेसियों को विभासजत करना िुरू 
कर देता ह।ै

यह एक कारर हो िकता ह ैवक एिएमए िाले व्यवति बीमारी के दौरान 
इतनी ताकत खो देते हैं और बीमारी या िज्णरी के बाद उन्ें ठीक होने में 
अधिक िमय क्ों लगता ह।ै उनके कम मिल माि को िरीर के ललए 
और भी अधिक करने के ललए कहा जा रहा ह।ै यवद िरीर मांिपेसियों 
िे पययाप्त ऊजया प्राप्त करने में अिमथ्ण ह,ै तो व्यवति हाइपोगलाइिीवमया 
(वनम्न रति िक्ण रा) िे गंभीर रूप िे बीमार हो िकता ह।ै यवद व्यवति 
अस्ताल में भतदी ह ैऔर मुं ह या फीडडंग ट्ूब िे भोजन करने में अिमथ्ण 
ह,ै तो आपका डॉक्टर IV या "परैेंट्ल न्यूवट्िन" के उपयोग की सिफाररि 
कर िकता ह,ै सजिे पीपीएन या टीपीएन भी कहा जाता ह।ै इि आईिी 
िॉल्ूिन में िक्ण रा, अमीनो एसिड, विटावमन और खवनज िावमल हैं। 
अपनी स्ास्थ्य िेिा टीम िे परामि्ण करें।

निष्कष्ण और ्ंस्सािि
पोषर वकिी के ललए भी एक जवटल विषय ह,ै लेवकन वििेष रूप िे एिएमए िाले 
व्यवतियों के ललए। एिएमए विारा प्रस्ुत अनूठी चुनौती के कारर, विकाि और पोषर 
की ससथधत का आकलन करना, और वफर ऐिे हस्क्षेपों का चयन करना महत्वपूर्ण हजैो 
व्यवति की पोषर िंबंिी चुनौधतयों का िबिे अच्ा िामना करते हैं।

िीमपारी यपा सज्थरी के दौरपान परोषण
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क्रोर SMA

क्ोर SMA एक लाभ-वनरपेक्ष िंगठन ह ैऔर इिमें पररिारों, वक्वनियनों और िोि िजै्ञावनकों का विशिव्यापी नेटिक्ण  

ह,ै जो SMA िोि को आगे बढ़ाने, प्रभावित व्यवतियों/देखभालकतयाओं की िहायता करने और SMA के बारे में जनता 

और व्याििावयक िमुदायों को सिसक्षत करने में िाथ वमलकर काम कर रह ेहैं।

क्ोर SMA वनष्पक्ष िहायता का एक िंिािन ह।ै हम SMA िे ग्रसित लोगों और उनके वप्रयजनों की िहायता के ललए हैं 

और वकिी विसिष्ट पिंद या वनर्णय का िमथ्णन नहीं करते। लोग और देखभालकतया इि बारे में अलग-अलग तरीके िे 

तय करते हैं वक पररससथधत के अनुिार, उनके व्यवतिगत विशिािों के अनुरूप उनके ललए अच्ा क्ा होगा। अधभभािकों 

और पररिार के अन्य महत्वपूर्ण िदस्ों को इन विषयों पर अपनी भािनाओं पर चचया कर पाना चावहए और अपनी SMA 

टीम िे प्रश्न पूछने चावहए। इि प्रकार के वनर्णय हले् में नहीं लेने चावहए और िभी विकपिों पर िोच-िमझकर विचार 

करना चावहए। SMA िे िंबंधित िभी विकपि बहुत ही व्यवतिगत होते हैं और इनमें व्यवतिगत मूल् झलकने चावहए, 

िाथ ही यह वक हर एक व्यवति और उनके पररजनों के ललए िबिे अच्ा क्ा होगा।

्याद रिें नक आपकी ्सहा्यता करिे के ललए आपकी स्ास्थ्य टीम और क्ोर SMA 
आपके ्सार् ह।ै जाििा जारी रििे के ललए, कृप्या उपलब्ध अन्य के्यर ्सीरीज 
र्ुकलेट देिें:

• शििन के मूल तत्व

• देखभाल विकपि

• एिएमए के जेनेवटक्

• अससथमांिपेिीय तंत्र

• SMA को िमझना
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