
SMA के साथ असीमित जीवन जीना: 

नए ननदान हुए अभििावको ंके लिए एक बकुिेट 
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यदद आप इस पुस्तिका को लिए हुए हैं, तो इसका अर्थ यह हो सकता ह ैदक आप स्ाइनि मसु्िर एटर्ॉफी (SMA) समुदाय में नए 
हैं, इस मामिे में, Cure SMA और मैं आपका हार्दक स्ागत करना चाहत ेहैं। हम जानत ेहैं दक SMA की दनुनया में प्रवेश 
करना एक बहुत ही जबरदति अनुिव हो सकता ह,ै कम से कम कहन ेके लिए। 

जबदक SMA समुदाय में मेरी कई िूममकाएँ रही हैं, मेरी पहिी िूममका SMA मा ँके रूप में री। 2013 में, मेरे दोनो ंबचो ंमें 6 
महीन ेके िीतर ननदान दकया गया रा। हमारे जीवन के बारे में ऐसी बहुत सी चीजें री,ं जो उस वर्थ के दौरान हवा में ददखाई दी ंऔर, 
सच कहं, तो किी-किी अिी िी होती हैं। एक चीज जो मैंन ेजल्ी सीखी वह यह ह ैदक मानससक स्ास्थ्य के क्ते्र में मेरा अनुिव 
बहुत फायदेमंद होन ेवािा रा कोदंक हम इस नए राति ेपर चि रह ेर,े और मैं दूसरो ंकी िी जो कुछ िी सहायता कर सकती री, 
वह करना चाहती री। 

अक्सर, जब SMA जसेै ननदान का सामना करना पड़ता ह,ै तो हम अपने सिी बचो ंकी शारीररक स्ास्थ्य आवश्यकताओ ंऔर 
उपचार की देखिाि के लिए एक योजना नवकससत करन ेके लिए चचदकत्ा प्रदाताओ ंकी एक टीम के सार जल्ी से जडु़ जात ेहैं। 
हािादँक, जो अक्सर गायब होता ह,ै वह ह ैउन संसाधनो ंतक पहँुच को प्रारममकता देना जो पूरे पररवार के मानससक और िावनात्मक 
स्ास्थ्य का समर्थन करत ेहैं। SMA के आपके पररवार और आपके जीवन पर पड़न ेवािे प्रिाव को नेनवगेट करत ेसमय शायद याद 
रखन ेवािी सबसे महत्वपूर्थ बात यह ह ैदक आप स्यं के लिए अनुग्रह करें। कोई आसान जवाब नही ंह,ै कोई आसान ननर्थय नही ंह,ै 
िेदकन एक-दूसरे पर करुरा और अनुग्रह ददखाना आपके और आपके पररवार के सामन ेआन ेवािी दकसी िी चुनौती के लिए एक 
ठोस आधार प्रदान कर सकता ह।ै 

समर्थन पाने के लिए एक जगह अन्य िोगो ंकी वे कहाननया ँहैं, जो उस पर से गुजर चुके हैं और चि रह ेहैं-जजस पर पर आप 
अिी चिना शुरू दकए हैं। Cure SMA में हम सिी की आशा ह ैदक यह पुस्तिका आपको अपने पररवार को मजबतू करन ेऔर 
असीममत जीवन जीन ेमें मदद करन ेके लिए दूसरो ंसे ररनीनत, सिाह और प्रोत्ाहन प्रदान करेगी।

शुिकामनाएँ

डैनी सुन 
SMA माँ
समाज सेवा प्रबंधक, Cure SMA

अस्वीकरण: इस पुस्तिका में दवी गई जानकारवी और सलाह का उद्देश्य आपकदे  चिककत्ा प्रदाता (प्रदाताओ)ं की सलाह को प्रततस्ातपत करना नहवी ंहै। यहा ं
साझा की गई जानकारवी सामान्य रूप सदे SMA तनदान को नदेतिगदेट करनदे में ददशा और सहायक माग्गदश्गन प्रदान करनदे कदे  चलए है। शारवीररक या मानससक 
स्ास्थ्य लक्षणो ंकदे  संबंध में तिशशष्ट प्रशो ंको परामश्ग और ददशा कदे  चलए एक चिककत्ा प्रदाता को तनददेशशत ककया जाना िाकहए। इस पुस्तिका में उपयोगवी 
जानकारवी सुतनश्चित करनदे कदे  चलए बहुत सािधानवी बरतवी गई है, लदेककन ककसवी भवी तिशशष्ट चितंा को एक चिककत्ा प्रदाता कदे  साथ व्यक्तिगत रूप सदे तनददेशशत 
और ििा्ग की जानवी िाकहए।
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सवा्थसधकार सुरभक्त  
िेखखका की अनुमनत से पुन: मुदरित दकया गया

     एिीली पल्ल ककंग्सले 

िझेु अक्सर एक ववकलागं बचे् की परवररश के अनभुव का वर्लन करने के ललए कहा जाता है - उन लोगो ंकी िदद करने की कोशशश करने के ललए 
शजनोनें उस अकवितीय अनभुव को साझा नही ंककया है, उनहें सिझाने के ललए यह कल्पना कर के सिझाना कक कैसा िहसूस होगा। यह कुछ ऐसा है...

जब आप एक बच्ा पैदा करने जा रहे हो,ं तो यह इटली की शानदार छुट्ी यात्ा की योजना बनाने जैसा है। आप गाइडबुक का एक गुच्ा खरीदते 
हैं और अपनी अद्तु योजनाएँ बनाते हैं। द कोलीशजयि। द िाइकलएंजेलो डेववड। द गोडंोलस इन वेवनस। आप इतालवी िहें कुछ काि के वाकाशं 
सीख सकते हैं। यह बहुत िज़ेदार है। 

िहीनो ंके उत्कुतापूर्ल इंतजार के बाद आखखरकार वह ददन आ ही गया है। अपना बैग पैक करहें और चलहें छुट्ी पर। कुछ घंटो ंके बाद, हवाई जहाज 
लैंड करता है। फ्ाइट अटहेंडहेंट अदंर आती हैं और कहती हैं, "हॉलैंड िहें आपका स्ागत है।" 

हॉलैंड?!?” आप बोल उठते हैं। हॉलैंड से आपका का ितलब है? िझेु तो इटली जाना था!  िझेु तो इटली िहें होना चाकहए। ताशजदंगी िैंने इटली 
जाने का सपना सँजोया है।”

लेककन उडान योजना िहें बदलाव ककया गया है। उनोनें हॉलैंड िहें लैंड ककया है और आपको वही ंरहना होगा। 

िहत्वपूर्ल बात यह है कक वे आपको भयानक, घृशरत, गंदी जगह, िहािारी, अकाल और बीिारी से भरी जगह पर नही ंले गए हैं। यह बस एक दूसरी 
जगह है।

इसललए बस बाहर जाइए और नई गाइडबुक खरीददए। और आपको एक पूरी नई भाषा सीखनी होगी। और आप उन लोगो ंके एक नए सिहू  
से मिलहेंगे शजनसे आप कभी नही ंमिले होगें।

यह बस एक दूसरी जगह है। यह इटली से शातं और कि भडकीली जगह है। लेककन जब आपको यहा ँआए कुछ सिय हो जाता है और आप अपनी 
सासं भर लेने के बाद अपने चारो ंओर देखते हैं ... और आपको िहसूस होता है कक हॉलैंड िहें पवन चककिया ंहैं ... और हॉलैंड िहें ट्लूलप हैं। हॉलैंड  
के पास रेम्ाटं भी हैं। 

लेककन आप शजन सभी को जानते हैं, वे इटली से आने-जाने िहें व्यस्त हैं... और वे सभी इस बात पर डीगं िार रहे हैं कक उनोनें वहा ंककतना अद्तु 
सिय वबताया था। और अपने पूरे जीवन भर आप कहहेंगे, "हा,ं िझेु वही ंजाना था। िैंने इसी की योजना बनाई थी।"

और उस का दद्ल कभी, कभी, कभी, कभी भी दूर नही ंहोगा... कोकंक उस सपने का टूट जाना एक बहुत ही बडा नकुसान है। 

लेककन...यदद आप अपना जीवन इस तथ्य के शोक िहें वबताते हैं कक आप इटली नही ंपहँुच पाए,तो आप हॉलैंड के बारे िहें बहुत ही खास,  
बहुत प्ारी चीजो ंका आनंद लेने के ललए कभी भी िकु्त नही ंहो पाएँगे। 

हरॉिैंड में स्ागत है
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माता-नपता के रूप में ननदान के दौरान का समय आपके द्ारा अनुिव दकए गए सबसे िारी समय में से एक हो सकता ह।ै यह समझ में आता ह ैदक ऐसा को ंहो सकता ह।ै कई माता-नपता इस  
दौरान हार और शोक की िावना महसूस करत ेहैं। आपन ेअपने बच ेके लिए जजस िनवष्य की कल्पना की री, वह अब आपको अिग िग सकता ह,ै या शायद आप इस बारे में अननजचित हैं दक  
का कल्पना की जाए। जो आपन ेकिी सोचा रा उसके न हो पाने का दखु मनाना ठीक ह।ै 

माता-नपता िी अपराधबोध, अिगाव, चचतंा, िय, और बहुत कुछ की िावनाओ ंका अनुिव कर सकत ेहैं। महसूस करन ेका कोई "सही" या "गित" तरीका नही ंह ैऔर जो सबसे महत्वपूर्थ है वह 
यह ह ैदक आप जो महसूस कर रह ेहैं उसे पहचानें, इसे स्ीकार करें और िावनाओ ंसे ननपटन ेके लिए स्स्थ ररनीनतयो ंका पता िगाएं। नीचे सूचीबद्ध कुछ ररनीनतया ँहैं, जजनका आप उत्पन्न होन े
वािे तनावो ंसे ननपटन ेमें मदद करन ेके लिए पता िगा सकत ेहैं। 

1. उन अन्य िाता-वपता से जडुहें, शजनोनें सिान वनदान का अनभुव ककया है। किी-किी ये कनेक्शन ऑनिाइन सहायता समूहो ंमें पाए जा सकत ेहैं, िेदकन आपके क्ते्र में ऐसे माता-नपता 
समूहो ंया संगठनो ंकी खोज करके िी ममि सकत ेहैं, जो नवकिागं बचो ंके माता-नपता का समर्थन करत ेहैं। Cure SMA आपको उन पररवारो ंसे जोड़न ेमें मदद कर सकता है, जजनका 
आिासी और व्यक्तिगत दोनो ंरूप से SMA के सार आपके जसैा ही अनुिव रहा ह।ै हम स्थानीय काय्थक्रमो ंकी मेजबानी करत ेहैं, जसेै हमारे भशखर सम्िेन, और वार्रक SMA 
सम्िेन, जो पररवार में सिी के लिए नेटवर्कग के अवसर प्रदान करता ह।ै

2. एक लचककत्क से जडुने पर ववचार करहें। कुछ िोग पेशेवर चचदकत्ीय सहायता िेने से बचत ेहैं कोदंक उन्ें िगता ह ैदक उन्ें जीवन के तनावो ंको संिािन ेमें असमर्थ के रूप में देखा 
जाएगा। सच तो यह है, समर्थन पाने का मतिब ह ैदक आप अपनी देखिाि कर रह ेहैं और अपने आसपास के िोगो ंकी बहेतर देखिाि कर रह ेहैं। एक चचदकत्क आपके अनुिवो ंको सुन 
सकता है और आपको मुकाबिा करन ेके कौशि, आत्म-देखिाि की ददनचया्थ, तनावपूर्थ समय के दौरान संचार कौशि और वकाित कौशि नवकससत करन ेमें मदद कर सकता ह।ै केवि 
अपने नवचारो ंको अपने ददमाग से ननकािना और उन्ें दकसी ऐसे व्यक्ति के सार साझा करना मददगार होता ह ैजो तटस्थ और गैर-ननर्थयात्मक हो। 

3. जन्लललगं लेने का प्रयास करहें। जब आप अभििूत महसूस कर रह ेहो ंतो "ब्ने डंप" के बारे में कुछ मददगार होता ह।ै चाह ेयह आपके सिी नवचारो ंको बाहर ननकािन ेके लिए एक त्वररत 
जन्थि प्रनवनटि हो या आपके द्ारा महसूस की जा रही िावनाओ ंको चचमत्रत करना, यह मदद कर सकता ह।ै अपने नवचारो ंको कागज पर उतारने से आप अपना ददमाग साफ कर सकत े 
हैं और आप जो महसूस कर रह ेहैं उसे समझ सकत ेहैं। 

4. अपने शारीररक स्ास्थ्य का ध्ान रखहें। खूब पानी नपएं, जब हो सके तो सोएं और सदक्रय रहें- ििे ही वह आपके पररवार के सार बाहर जाना हो। प्राकृनतक मूड बसू्ट को कम मत समझें  
जो दक कुछ ताजी हवा प्राप्त करन ेसे आपके लिए काम कर सकता ह।ै जजस तरह SMA वािा हर व्यक्ति अिग होता ह,ै उसी तरह हर माता-नपता की यात्रा िी अिग होती ह।ै इस प्रकार, 
जबदक प्रते्क माता-नपता को िाि पहंुचान ेवािी खुद की देखिाि अिग-अिग होगी, हम सिी सहमत हो सकत ेहैं दक शारीररक स्ास्थ्य की देखिाि िावनात्मक कल्ार  
का एक महत्वपूर्थ दहस्ा ह।ै 

5. अपॉइंटिहेंटस् का शेड्लू बनाएं और िहत्वपूर्ल जानकारी को एक जगह व्यवस्थित करहें। Cure SMA का मेदडकि बाइंडर और/या Cure SMA ऐप इस तरह से मददगार हो सकता 
ह।ै कई पररवार अपने घर पर एक प्रकार के "कमाडं सेंटर" का उपयोग करना पसंद करत ेहैं। यह घर का एक क्ते्र ह ै(उदाहरर के लिए, एक करॉक्थ  बोड्थ या वेट इरेज़ बोड्थ) जजसमें कैिेंडर, 
दैननक ददनचया्थ, दवा काय्थक्रम और अन्य महत्वपूर्थ जानकारी शाममि ह।ै यह नवशेर रूप से सहायक हो सकता ह,ै यदद एक से असधक व्यक्ति आपके बच ेकी देखिाि कर रह ेहैं तादक  
हर कोई समान रूप से देखिाि कर सके।

ननदान और आशा के सार आग ेबढ़ना 

सिथ्लन की तलाश अभी िहत्वपूर्ल है कोकंक आप SMA वनदान  
से जडुी अपनी भावनाओ ंको सिझते हैं।

अवतररक्त सहायता के ललए Cure SMA 
 familysupport@curesma.org पर बेखझझक संपक्ल  करहें।
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कई माता-नपता महसूस करत ेहैं दक उन्ें अपने बचो ंके लिए "यह सब करना" चादहए, और SMA वािे 
बच ेके माता-नपता कोई अपवाद नही ंहैं। नतीजतन, जब वे अभििूत हो जात ेहैं तो अक्सर उनके व्यति 
काय्थक्रम से कट जान ेवािी पहिी चीज खुद की देखिाि होती ह।ै जब हम खुद की देखिाि के बारे में बात 
करत ेहैं तो हम मालिश, बबि बार, स्ीट टी्ट और मूवी मैरारन के बारे में बात नही ंकर रह ेहैं (हािादंक ये 
सिी चीजें हमें आराम करन ेमें मदद कर सकती हैं!) यहा ंचचा्थ की गई खुद की देखिाि से तात्पय्थ ह ैदक 
माता-नपता अपने जीवन में शानंत, स्ीकृनत और संतोर की िावना को बनाए रखन ेमें मदद करन ेके लिए 
का कर सकत ेहैं। हर समय कोई िी ऐसा महसूस नही ंकरता ह,ै िेदकन ऐसी चीजें हैं जो आपको असधक 
बार सकारात्मक महसूस करन ेमें मदद करन ेके लिए की जा सकती हैं।

यदद आप जीवन की शजमे्दाररयो ंऔर अपने काय्लक्रि से अशभभतू िहसूस कर रहे हैं, तो इस तनाव  
को दूर करने के ललए कदि उठाना ठीक है।
SMA आपके और आपकेनप्रयजन के जीवन में नई ददनचया्थ और अपेक्ाएं िाएगा। आपका शेड्िू 
चचदकत्ा, डरॉक्टर के दौरे, उपचार, नवशेर भशक्ा बठैको ंआदद के लिए मुिाक़ातो ंसे िरा हो सकता ह।ै  
आप यह जानकर ननराश या अभििूत महसूस कर सकत ेहैं दक आपके पास उन गनतनवसधयो ंमें िाग िेने  
के लिए समय या ऊजा्थ नही ंह ैजो आप करत ेर,े जसेै स्यंसेवा, दोतिो ंके सार समय नबताना या काम 
करना। आपको उन गनतनवसधयो ंके लिए"नही"ं कहना पड़ सकता ह,ै जजनमें आपन ेपहिे िाग लिया रा,  
और यह ठीक ह।ैदकसी बीमारी केसंपक्थ  में आन ेके जोखखम के कारर आपको जन्मददन की पाटटी के ननमंत्रर 
को अस्ीकार करन ेकी आवश्यकता हो सकती ह,ै और यह ठीक ह।ै ये स्थायी पररवत्थन नही ंहोत ेहैं और 
जसेै-जसेैआप SMA द्ारा िायी जा सकन ेवािी चुनौनतयो ंके सार असधक सहज होत ेजात ेहैं, आप  
अपने राति ेमें आन ेवािी दकसी िी चीज़ को संिािन ेके लिए असधक सुसज्जित महसूस करेंगे।

आपको कभी-कभी दूसरो ंसे िदद िागँनी पड सकती है। बहुत से माता-नपता नबना मदद के अपना घर 
चिाने और अपने बचो ंके शेड्िू को प्रबंसधत करन ेके आदी हैं, िेदकन यह बदि सकता ह।ै यदद आप 
कर सकत ेहैं, तो दकराने की दडिीवरी का उपयोग करें या दकसी ममत्र या पररवार के सदस्य को किी-किी 
दकराना िाने या कोई अन्य साधारर काम करन ेके लिए कहें। यहा ंतक   दक आपकी सूची में से एक काय्थ  
को हटा देना िी आपके मनोदशा और सेहत के लिए चमत्ार कर सकता ह।ै इससे आपको यह देखन े 
का िी मौका ममिता है दक आप मदद मागं सकत ेहैं और आपके जीवन में दूसरो ंको आपको सहायता  
प्रदान करन ेमें सक्म होन ेकी अनुमनत देता ह।ै

अपने आस-पास के लोगो ंके साथ ररशे् बनाएँ और वबना शि्ल, अपराधबोध या भय िहसूस ककए आपको 
और आपके पररवार की ज़रूरत की चीज़हें िागँहें। अपनी और अपने नप्रयजनो ंकी जरूरतो ंका समर्थन ् कैसे 
करें, यह सीखन ेमें ऊपर दी गई यकु्तिया ंआती हैं। जब व्यक्ति इसे स्स्थ तरीके से करना सीखत ेहैं, तो वे 
उन गनतनवसधयो ंया प्रनतबद्धताओ ंसे बंध ेनही ंरह जात ेहैं जो उनके मानससक स्ास्थ्य के लिए नकारात्मक 
योगदान दे रह ेहैं। उदाहरर के लिए, उपचार प्राप्त करत ेसमय अपने बच ेको एक नवभशटि प्रोटोकरॉि का 
पािन करन ेमें मदद करना आसान नही ंहो सकता ह।ै हो सकता ह ैदक आपको प्रदाता द्ारा अच्छी तरह 
से स्ागत नही ंदकया गया हो या आप प्रदाता से अपने प्रोटोकरॉि को समायोजजत करन ेके लिए कहन ेपर 
बोझ महसूस कर रह ेहो।ं हािादँक, अपने बच ेकी ज़रूरतो ंके बारे में सम्ानपूव्थक बोिना सीखना ही आपके 
और आपके पररवार के लिए कारगर समाधान खोजन ेका एकमात्र तरीका ह।ै यह तनाव को कम कर सकता 
ह ैऔर सिी को शातं महसूस करन ेमें मदद कर सकता ह।ै अपनी और अपने बच ेकी जरूरतो ंके लिए 
वकाित करना हमेशा आसान नही ंहोता ह,ै िेदकन यह आपके मानससक स्ास्थ्य की देखिाि करन ेका  
एक महत्वपूर्थ साधन ह।ै 

खुद की देखिाि का महत्व

आराि

िदद के ललए 
कहना

अचे् से खाएँ

िौजदू रहहें

खदु की 
वकालत

खुद की देखिाि जाचँसूची
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SMA से ग्रससत के सार तीन बचो ंके माता-नपता के रूप में, मुझ ेअपनी चुनौनतयो ं 
और ददि के दद्थ के बारे में पता ह।ै शब्द "स्ाइनि मसु्िर एटो्फी" न ेपहिी बार हमारे 
जीवन में 10 अगति, 2011 को प्रवेश दकया, जब हमारा पहिा बटेा, माटेओ, ठीक एक 
महीन ेका रा। मेरे पनत और मैं अपने पहिे बच ेके लिए नबना दकसी उम्ीद और मौत 
की सजा के सार उस डरॉक्टर के काया्थिय से ननकिे। 

उस समय SMA के लिए कोई अनुमोददत उपचार नही ंर।े सौिाग्य से, अगति SMA 
जागरूकता माह ह ैऔर मुझ ेFacebook पर SMA के बारे में एक पोस्ट ममिी। 
यह पोस्ट अतंतः हमें हमारे ननकट एक जानकार देखिाि टीम से जोडे़गी। जब दक हम 
माटेओ की पहिी मुिाक़ात का बसेब्ी से इंतजार कर रह ेर,े मैं िावनाओ ंके ममश्रर से 
िर गई- खुशी, क्रोध, उदासी और इनकार। हमन ेउस मुिाक़ात को उन सिी उपकररो ं
के सार छोड़ ददया, जजनकी हमें माटेओ के SMA को प्रबंसधत करन ेकी आवश्यकता 
होगी। 

इसके बाद के महीनो ंमें, माटेओ की जी-ट्बू और ट्ेदकयोस्टोमी िगान ेके लिए सज्थरी 
होगी। दफर िी, हमें बहुत से 911 करॉि आए और अस्ताि में ितटी होना पड़ा, और 
प्रते्क न ेमुझ ेउन शब्दो ंको वापस याद ददिा ददया जो हमन ेमाटेओ के ननदान पर सुने 
र:े "वह अपना दूसरा जन्मददन देखन ेके लिए जीनवत नही ंरहगेा।" हम शोक करना सीख 
गए र,े िेदकन हमन ेआग ेबढ़ना और जीना िी सीख लिया। हम माटेओ को दनुनया 
ददखाने और उयस पि में जीन ेके लिए दृढ़ र।े माटेओ न े3 साि की उम्र में सू्ि शुरू 
दकया और इस साि दूसरी कक्ा पूरी की, जहा ंवह अपने सिी सासरयो ंके सार सू्ि  
की सेदटंग में फिफूि रहा ह।ै हमन ेधीरे-धीरे सिी उपकररो ंके सार यात्रा करना सीखा 
और तादक SMA हमें चीजो ंका अनुिव करन ेसे रोक नही ंपाए। माटेओ 32 राजो ं 
में घुमा ह ैऔर टाइम्स स्कायर, ननयाग्रा फरॉल्स, दडज्ी वर््थ, िास वेगास, माउंट रशमोर 
और कई अन्य पय्थटक आकर्थरो ंका अनुिव कर पाया ह।ै 

एक बार जब हम SMA और इस बीमारी के कारर आन ेवािी सिी चुनौनतयो ंके सार 
सहज हो गए, तो हमन ेतय दकया दक यह हमारे पररवार का नवतिार करन ेका समय ह।ै 
हम एक और SMA ननदान की बाधाओ ंको जानत ेर ेऔर सव्थशे्रष्ठ के लिए आशा करत े
र।े मेरे एमननयोसेंटेससस परररामो ंके हफो ंके इंतजार के बाद, हमें पता चिा दक हमारे 
दूसरेबच ेको िी SMA होगा। मुझ ेिगा रा दक मैं इस खबर के लिए तयैार हँ, िेदकन  
मैं नही ंरी। मैं रोई औरउतना ही शोक मनाई, जजतना मैंन ेमाटेओ के समय दकया रा।  

4.5 साि पहिे माटेओ के होन ेके बाद से SMA की दनुनया में प्रगनत हुई री और हम 
जेनवयर को एक नैदाननक   परीक्र में नामादंकत करन ेमें सक्म र,े जहा ंउसे 12 ददन की 
उम्र में अपना पहिा उपचार ममिा रा! इस डर में जीन ेके बजाय दक SMA जेनवयर को 
कैसे प्रिानवत करेगा, हमन ेहर ददन आशा और उत्व के सार जीना सीखा।

एिी िेडडना विारा 

चुनौनतयो ंसे पार पाना

ऐसे ददन होगें जब आप हारे हुए और पराशजत 
िहसूस करहेंगे, लेककन यदद आप कभी हार 
नही ंिानते हैं, तो आप वापसी करहेंगे और 

लहरो ंका आनंद लेने िहें सक्षि होगें।
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वपछले 9 वषषों िहें िैंने SMA के कारर कई चुनौवतयो ं 
का सािना ककया है, लेककन एक बात वनश्चित है: इसने  
िेरे पररवार के साथ प्ार करने और जीवन का आनंद  

लेने की िेरी क्षिता को नही ंछीना है। हि SMA  
के कारर थि नही ंगए हैं।

जेनवयर अतंतः नबतिर से िुढ़कन ेिगा और नबजिी के सरॉकेट में अपनी उंगिी डािन े 
के करीब पहंुच जाता, िेदकन ऐसा इसलिए रा कोदंक मैं घर को बबेीप्रफू करन ेकी जरूरत 
के लिए तयैार नही ंरी। िेदकन वो डरावन ेपि िी जश्न के पिो ंमें बदि गए! जेनवयर उपचार 
ममिन ेके कारर ऐसे काम कर रहा रा, जो वह किी नही ंकर पाता रा। जसेै-जसेै महीन ेऔर 
साि गुजरत ेरह,े हम रेंगन,े चिने, मंुह से खाने और नबना रुके बात करन ेजसेै और िी पड़ावो ं
का उत्व मनान ेमें सक्म हुए हैं। 

जेनवयर के जन्म के दो साि बाद, हमन ेएक बार दफर SMA का पासा फें का और हमारी 
इकिौती बटेी अमेलिया का जन्म हुआ, जजसको िी SMA ह।ै तीसरा ननदान कोई आसान 
नही ंरा और मैं दखुी री, गुस् ेमें री, और पूछा "को?ं" िेदकन मैंन ेखुद को उस अधंरेे स्थान 
में िंब ेसमय तक नही ंरहन ेददया और SMA हमारे जीवन में जजन अच्ाइयो ंको िाया ह,ै 
उन पर ध्ान कें दरित दकया।

2018 तक, नैदाननक     परीक्रो ंमें और असधक नवकास हुए र,े और हम अमेलिया को एक 
अिगपरीक्र में नामादंकत करन ेमें सक्म होन ेसफि हो गए, जहा ँउसन े11 ददन की उम्र  
में उपचार प्राप्त दकया रा। अमेलिया अब 2 साि की ह ैऔर मुझ ेअक्सर याद नही ंरहता ह,ै 
दक उसे SMA ह।ै वह नबना दकसी प्रकार के चचदकत्कीय हतिक्पे के अपने सिी मीि के 
पत्थर पार कर रही ह।ै उसन ेSMA की नई दनुनया का माग्थ प्रशति करन ेमें मदद की ह।ै 

नपछिे 9 वरषों में मैंन ेSMA के कारर कई चुनौनतयो ंका सामना दकया ह,ै िेदकन एक 
बात ननजचित है: इसन ेमेरे पररवार के सार प्ार करन ेऔर जीवन का आनंद िेने की मेरी 
क्मता को नही ंछछीना ह।ै हम SMA के कारर रम नही ंगए हैं। ऐसा करन ेके लिए, मुझ े
यह सुननजचित करना होगा दक मैं अपना ख्ाि रखूं । मैं माटेओ के ननदान के बाद से एक 
चचदकत्क से ममिती रही हँ, जो मेरे जीवन में अच्ाई का जश्न मनात ेहुए अपनी िावनाओ ं
और िय को प्रकट करन ेके लिए मेरी सुरभक्त जगह ह।ै SMA जीवन उरिपुरि वािा 
होता ह।ै ऐसे ददन होगंे जब आप हारे हुए और पराजजत महसूस करेंग,े िेदकन यदद आप  
किी हार नही ंमानत ेहैं, तो आप वापसी करेंग ेऔर िहरो ंका आनंद िेने में सक्म होगंे।



8  |

SMA ननदान और इससे उनके जीवन में आन ेवािी चुनौनतयो ंके माध्म से अपने बच ेको काम करन ेमें मदद करन ेऔर मदद करन ेका सबसे अच्ा तरीका जानना मुश्किि हो सकता ह।ै जादहर 
ह,ै कुछ माता-नपता अपने बच ेको SMA का मतिब बतिाने के दौरान "गित बात कहन"े के बारे में चचतंा करत ेहैं। याद रखन ेवािी सबसे महत्वपूर्थ बात यह ह ैदक SMA से संबंसधत नवरयो ं 
पर चचा्थ करत ेसमय ईमानदार रहें और सार ही उनकी उम्र और समझ के आधार पर स्टिीकरर िी दें। बच ेबोधगम्य होत ेहैं और जब कुछ हो रहा हो, तो वे जानत ेहैं दक कुछ हो रहा है,  
ििे ही वे सीध ेसवाि न पूछें , इसलिए यह उन तरीको ंपर आग ेसोचन ेमें मददगार हो सकता ह ैजजनसे आप अपने बच ेका समर्थन कर सकत ेहैं।

SMA से ग्रति अपने बच ेकी मदद करना

1. बचो ंको ननराशा, संदेह, क्रोध, उदासी-उनकी जो िी िावनाएं हैं- व्यति करन ेदें और उन िावनाओ ं 
को मान्यता दें। 

2. मतिेदो ंऔर जो हम सिी को अदद्तीय बनाती ह,ै उनके बारे में बात करन ेमें मदद करन ेके लिए पुतिकें  प्रदान 
करें। ऐसे कई नवकल्प हैं जो नवनवधता का जश्न मनान,े चुनौनतयो ंपर काब ूपाने को प्रोत्ादहत करत ेहैं और इससे 
बचो ंको प्रश्न पूछन ेका अवसर ममिता ह।ै ये पुतिकें  इस नवरय पर सार्थक चचा्थ को िी प्ररेरत कर सकती हैं। यदद 
आप Cure SMA द्ारा संकलित नवनवध बचो ंकी पुतिको ंकी एक नवशेर रूप से बनाई गई सूची चाहत ेहैं,  
तो कृपया  familysupport@curesma.org पर संपक्थ  करें और हमें आपको वह प्रदान करन े 
में खुशी होगी। 

3. अपने बच ेको वयस्ो ंया नवकिागं दकशोरो ंके उदाहरर दें। अपने बच ेको SMA वािे उन दकशोरो ंया वयस्ो ं
से जडु़न ेमें मदद करन ेपर नवचार करें, जजन्ें आप अच्छी तरह जानत ेहैं और िरोसा करत ेहैं। 

4. अपने बच ेको देखन ेदें दक आप उनकी वकाित करत ेहैं और उन्ें इस प्रदक्रया में शाममि करत ेहैं। जब वे सक्म 
हो,ं तो उनकी अतंदृ्थनटि के लिए पूछें  या सू्ि की बठैको ंया चचदकत्ा मुिाक़ातो ंके दौरान पूछन ेके लिए प्रश्न 
बतिाने के लिए कहें। इससे उन्ें अपने आसपास के िोगो ंके सार अपनी ज़रूरतो ंको बताने में नवश्ास  
पैदा करन ेमें मदद ममिती ह।ै

नीचे कुछ ररनीवतया ँदी गई हैं जो िदद कर सकती हैं।

जब आप अपने बचे् से उनकी ववकलागंता के बारे िहें ईिानदारी  
से बात करते हैं, तो आप उनके ललए िॉडल बनाते हैं कक इस बारे  
िहें दूसरो ंसे कैसे बात करहें। आप उनहें यह भी ससखा रहे हैं कक  
उनकी अक्षिता लछपाने या शर्िदा होने की जैसी कोई बात  
नही ंहै। यह वे जो हैं, इसका एक कहस्ा है और इसका जश्न  
िनाया जाना चाकहए और सराहना की जानी चाकहए।
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हर दकसी की नवभशटिता, ताकत, चुनौनतयो ंऔर सफिताओ ंकी संुदरता के बारे में समय के सार िगातार बातचीत से आपके बच ेको खुद पर नवश्ास पैदा करन ेऔर स्स्थ मुकाबिा कौशि 
स्थानपत करन ेमें मदद ममिेगी, जजसका वे तनावपूर्थ समय के दौरान उपयोग कर सकत ेहैं। कुछ ददन दूसरे ददनो ंकी तुिना में बहेतर होगंे िेदकन इन मूल्ो ंपर िगातार वापस जान ेसे उन ददनो ं
को असधक बहेतर बनान ेमें मदद ममिेगी।

• लिखना या किा के दूसरे स्रूपो ंको करना

• कृतज्ञता जतिान ेका अभ्ास करें (उदाहरर के लिए, प्रते्क ददन  
5 चीज़ें लिखें, जजसके लिए आप आिारी हैं)

• अचे् दोतिो ंके सार समय नबताएं

• एक शौक खोजें या एक ऐसा कौशि नवकससत करें, जजसे आपका 
बचा पसंद करता ह ैऔर अभ्ास कर सकता है

• दकसी ऐसे ममत्र से बात करें जो समझता हो
(उदाहरर के लिए, SMA के सार रहन ेवािा कोई व्यक्ति)

• अपने क्ते्र या वार्रक SMA सम्िेन में Cure SMA  
काय्थक्रम में िाग िें

अपने बच ेको सामना करना सीखन ेमें मदद करन ेके तरीके

• बाहर समय नबताएं और प्रकृनत का अन्रेर करें

• संगीत सुनें या उनकी िावनाओ ंको समृद्ध करन ेके लिए एक 
डासं पाटटी करें

• अपने बच ेके बडे़ होन ेपर सामाजजक और िावनात्मक 
चुनौनतयो ंका सामना करन ेके लिए एक पेशेवर परामश्थदाता  
की तिाश करें।किा या प्रेरेेपी में प्रभशभक्त परामश्थदाता 
ढँूढना बचो ंके लिए बहुत प्रिावी हो सकता ह।ै



10  |

1. SMA दयालु लोगो ंके ललए एक प्राकृवतक चंुबक है।
मैं सूची को सकारात्मकता के सार शुरू कर रही हँ, िेदकन यह पूरी तरह सच ह।ै मेरा पूरा जीवन, मैं पररवार, दोतिो ंऔर अक्सर पूर्थ अजननबयो ंसे सघरी 
रही हँ, जो कदठन पररस्स्थनतयो ंमें मेरी मदद करन ेकी पेशकश करत ेहैं। यह असामान्य नही ंह।ै SMA समुदाय के पररवार इस बात से इत्फेाक रखत ेहैं। 

2. आठ साल की उम्र िहें स्ाइनल फ्ज़ून होना बहुत ककठनाई की बात थी।
वह साि 1986 रा और मुझ ेसात अन्य बचो ंके सार बचो ंके वाड्थ में रहना पड़ा। मेरे माता-नपता मेरे सार अस्ताि में नही ंरह सकत ेर ेऔर मैं वहा ँ
एक महीन ेतक रही। मैं जल्ी बड़ी हो गई। हािादँक, यह एक जीवन रक्क प्रदक्रया री और मेरे माता-नपता न ेमेरे शरीर के लिए अब तक का सबसे अच्ा 
ननर्थय लिया रा। इस तरह के नवकल्प वातिनवक हैं और उनकी गंिीरता शक्तिशािी ह,ै िेदकन इस चुनाव के कारर मैंन ेएक स्स्थ अस्तित्व जजया ह।ै 

3. शारीररक उपचार आवश्यक है, लेककन िैंने दृढ़ता से अपने िाता-वपता को इसके ललए आश्वस्त ककया था।
मैं प्रारममक नवद्ािय में ही एक महान राजनेता बन गई री, कोदंक मेरी मा ँऔर नपताजी के ठोस प्रयासो ंके बावजदू, मैं चचदकत्ा से बचने का अपना 
रातिा ननकािन ेमें कामयाब रही री। मैंन ेउन्ें नवश्ास ददिा ददया दक िौनतक चचदकत्ाअपव्यय ह।ै मैंन ेअपनी हड्डियो ंऔर मासंपेभशयो ंको खराब होन े 
से बचाने के लिए इसके सार बन ेरहन ेके लिए प्रोत्ादहत करन ेवािे अपने िनवष्य को मेरे कानो ंमें फुसफुसान ेसे रोक ददया। कौर्ा-वरु्ा-शोर्ा।  
मुझ ेजादा पछतावा नही ंह,ै िेदकन चि रही ररेेपी को छोड़ना एक बहुत बड़ी गिती री।

िैं खदु को आकष्लक सूलचयो ंवाले सिाचारो ंके लेखो ंकी ओर आकर्षत करता हुआ पाती हँ, जो इस तरह की चीजो ंका वर्लन 
करते हैं जैसे "इस सप्ाह के अतं िहें का देखना है" या "32 चीजहें शजनके वबना आप नही ंरह सकते।" तो, िझेु इस सूची  
िहें अपने 42 साल के जीवन को प्रववष्ट करने की अनिुवत दहें।

द 9 हाइज़, िोज़ एंड इन-नबटनवन्स  
ऑफ हैनवगं SMA
एंजेला ररगलसवथ्ल, SMA वाली वयस्क की कृवत
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4. हर गर्ियो ं ंिहें कैम्प िहें जाना कक्रसिस और डडज़नी और सबसेबदढ़या जन्मददन पार्टयो ंिे जाने जैसा िज़ेदार  
था और वह सब कुछ खशुशयो ंसे भरे वार्षक सप्ाह िहें।
मेरे बचपन में सबसे खुशी िरा समय मैंन ेमेरे पररवार से तीन घंटे दूर टेक्सास में कही ं ंखटमिो ंसे िरे, मेक-भशफ्टसुिि 
कैं प में नबताया रा। यह सबसे शानदार रा। मुझ ेघोड़ो ंकी सवारी करन ेऔर तरैने और भशल्प बनान ेके लिए ममिा, जो मुझ े
िगता है दक मेरी मा ँके पास अिी िी उसकी अिमारी में सबसे ऊपर कही ंह।ै इससे िी महत्वपूर्थ बात यह ह ैदक मेरे 
िनवष्य का पूवा्थिास हो गया रा। मैंन ेमदद मागँना, अपनी ज़रूरतो ंको बताना, और अपने से बडे़ कैं परो ंमें सफिता  
के उदाहरर देखना सीखा।

5. िझेु कॉलेज िहें अपने गे्ड पर असधक ध्ान देना चाकहए था।
का इस तरह की कहानी हर दकसी की नही ंह?ै मेरे ग्रेड मेरी लिस्ट में सबसे अतं में र।े सौिाग्य से, SMA वािे िोग 
सक्म आबादी की तुिना में साकं्ख्कीय रूप से असधक स्ाट्थ हैं और मुझ ेएक अच्ा GPA ममिा ह।ै हािादंक कक्ा  
के लिए िगन से ददखाने के बजाय, मैं टेक्सास ए एंड एम नवश्नवद्ािय में अपने सामाजजक जीवन को पूरी तरह  
से अनुिव करन ेमें व्यति री।मैं अपने दम पर और वयस् स्तंत्रता के राति ेपर री। 

6. िैं अपने शशक्षर कररयर के पहले छह सप्ाह िहें हर एक ददन रोती थी।
बरुी रुिाई। वहा ँमैं अपनी डेस् पर बठै गई और मेरे ससर के ऊपर कागज़ो ंके ढेर पर अपनी आखँें गड़ा िी ं- छात्र काय्थ 
को दीवार पर चचपकाया जाना रा और अतंहीन प्रनतया ंबनान ेकी आवश्यकता री। मैं अपने काम में नवफि हो रही री। 
इसलिए नही ंदक मैं एक अच्छी भशक्क नही ंरी, बश्कि इसलिए दक मैं शारीररक कायषों को पूरा नही ंकर पा रही री। मैं 
मुश्किि से अपनी बाहँें दहिा पाती हँ और मुझ ेमाक्थ र कैप खोिने के लिए कहन ेके बारे में सोचें िी नही।ं मैं मदद मागंन े
के लिए अपने नप्रसंसपि के पास गई (उन पाठो ंका उपयोग करके जो मैंन ेऊपर #4 में कैम्प में सीखा रा!) और िगवान 
का शुक्र ह ैदक उन्ोनंे मेरे मूल् को पहचाना। नपछिे बीस वरषों से कक्ा में एक सहायक रखन ेके लिए मेरे सू्ि जजिे (िो)ं 
न ेमुझ ेिुगतान दकया ह।ै मैं तीन बार "वर्थ का भशक्क" रही हँ, इसलिए मुझ ेिगता ह ैदक मैं इसके िायक हँ। 

7. इलाज मिलने से िेरी जान बच रही है।
मेरे माता-नपता ररकवरी रूम में मेरा इंतजार कर रह ेर ेकोदंक नस्थ न ेस्ट्ेचर को अदंर घुमाया और कहा, "उन्ोनंे कर 
लिया!" नस्थ मेरे डरॉक्टर की बात कर रही री और उसन ेदवा को इंजके्ट करन ेके लिए मेरी रीढ़ में सूक्ष्म छेद खोज लिया 
रा। हम तीनो ंन ेराहत की सासं िी दक प्रदक्रया न ेकाम दकया, उन दोतिो ंके लिए दःुख में जो इिाज देखन ेके लिए  
जीनवत नही ंर,े और आग ेआन ेवािे िंब ेिनवष्य के उत्व में, हमारी आखँो ंसे आसूँ ननकि गए।

8. वे आपको एडिल टॉवर पर ससि्ल  इसललए लाइन िहें नही ंलगने देते कोकंक आप व्ीलचेयर िहें हैं।
…िेदकन िंदन में आपके सार राजाओ ंजसैा व्यवहार दकया जाता ह।ै घरेिू और अतंरराट्िीय तिर पर िाइन में िगन ेका 
एक कानूनी िाि ह।ै और जबदक मोटर चालित व्ीिचेयर में यात्रा करना ननजचित रूप से आसान नही ंह,ै मैं दफर िी यात्रा 
करती हँ। मैं अपने महान देश के अनमगनत शहरो ंमें गई हँ और मेरे पासपोट्थ पर दटकटो ंकी संख्ा हर साि बढ़ती जा रही 
ह।ै मुझ ेपता है दक दनुनया SMA से बड़ी ह,ै उतनी ही बड़ी इसे देखन ेकी मेरी इच्ा। 

9. िेरे पवत और िैं SMA को बहुत गंभीरता से नही ंलेते हैंं।
वह अक्सर इसका मज़देार नवतिार करत ेहैं, जसेै “Skinny Margarita Addict” (दबुिी-पतिी ममग्र्थटा की 
दीवानी) या “Somebody Move-My Arm (कोई तो मेरी बाहँ दहिा दो)।” ईमानदारी से वह सबसे मजदेार 
व्यक्ति हैं और मुझ ेअच्ा िगता ह ैदक वह मेरी हाित में हास्य ढंंूढ िेत ेहैं, कोदंक मैं िी ऐसा करती हँ। हम अपनी 
बीमारी पर ध्ान नही ंदेत ेहैं और ननजचित रूप से हम इसके बारे में ननयममत रूप से बात नही ंकरत ेहैं। हम आम जोड़ो ं
की तरह चीजो ंपर चचा्थ करत ेहैं, जसेै दक हम रात के खाने के लिए का करेंग ेया हम इस सप्ताह के अतं में का करेंगे। 
हमारी बातचीत की सामान्यता SMA और इस पूरी सूची के सार मेरे जीवन को साराभंशत करती ह:ै SMA ननजचित  
रूप से उच, ननम्न और बीच में होता रहता ह,ै िेदकन इसके नबना "सामान्य" जीवन जीना िी। 
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SMA ननदान प्राप ्त करना आपके और आपके पररवार के लिए िारी पड़ सकता ह,ै इस बात को तो छोड़ ही दें दक नवतिाररत पररवार और करीबी दोतिो ंके सार समाचार कैसे साझा दकया जाए। 
अपने जीवन में का हो रहा है, इस पर अपने पररवार और करीबी दोतिो ंको अपडेट रखना िावनात्मक रूप से रका देने वािा हो सकता ह।ै यह पररवारो ंद्ारा लिया जान ेवािा ननर्थय है दक कब 
साझा दकया जाए, दकतना साझा दकया जाए और दकसके सार ऐसी जीवन-बदि देने वािी जानकारी साझा की जाए। कई िोगो ंन ेसाझा दकया ह ैदक, ननदान होन ेपर, उनके जीवन में अन्य महत्वपूर्थ 
िोगो ंको यह समझन ेमें मदद करन ेका तरीका खोजना दक SMA का ह ैऔर यह आग ेबढ़न ेवािे उनके जीवन को कैसे प्रिानवत कर सकता ह,ै उनके लिए फ़ायदेमंद सानबत हुआ। 

यदद आप खदु को इस जगह पर पाते हैं, तो जब आप अपने करीबी दोस्तो ंऔर पररवार के साथ जानकारी साझा करना चाहते हैं, तो आपकी िदद के ललए अन्य SMA पररवारो ं ंसे मिले कुछ 
ववचार इस तरह हैं:  

• ईमेि करन ेके लिए एक पत्र लिखें या "स्िे मेि" द्ारा प्रनतया ंिेजें। पत्र में, SMA के बारे में बनुनयादी 
जानकारी साझा करें और Cure SMA वेबसाइट से लिकं करें तादक दूसरो ंको यह जानन ेऔर समझन े 
में मदद ममि सके दक इसका आपके पररवार के जीवन और SMA समुदाय के अन्य िोगो ंपर का  
प्रिाव पड़ सकता ह।ै 

• ननदान साझा करन ेके लिए एक सोशि मीदडया पेज या खाता बनाएं। यह एक ऐसा स्थान िी हो सकता ह ैजहा ं
आप उपचार, चचदकत्ा, फ़ंड जमा करन,े जागरूकता आदद पर िगातार अपडेट साझा कर सकत ेहैं, यदद आप 
ऐसा करना चुनत ेहैं। इस तरह से चि रह ेप्टेफरॉम्थ होन ेका एक सहायक दहस्ा आपके पररवार के जीवन, 
सार ही SMA समुदाय के िीतर में का हो रहा ह,ै इसके बारे व्यापक दश्थको ंको एक सार चि  
रह ेअपडेट प्रदान करन ेकी क्मता होना ह।ै 

• यदद आप ननरंतर आधार पर अपडेट साझा करना चाहत ेहैं, िेदकन सोशि मीदडया प्टेफरॉम्थ का उपयोग नही ं
करना चाहत ेहैं, तो एक Caring Bridge बनाएं। यह एक गैर-िािकारी वेबसाइट ह,ै जो व्यक्तियो ंको 
चचदकत्ा ननदान से संबंसधत जानकारी और अपडेट साझा करन ेकी अनुमनत देती ह।ै पृष्ठ साव्थजननक नही ंहैं, 
इसलिए केवि वे ही जजन्ें आप आमंमत्रत करत ेहैं, वे आपके द्ारा साझा की जान ेवािी जानकारी तक पहंुच 
और प्रनतदक्रया दे पाएंगे।

दूसरो ंके सार एक SMA ननदान साझा करना

नवचार मंरन के लिए
जसैा दक आप उपरोति नवचारो ंपर नवचार करत ेहैं, नवशेर 

रूप से सोशि मीदडया साझाकरर के संबंध में, यह याद रखना 

उपयोगी ह ैदक साझा की गई फ़ोटो और जानकारी को कोई  

िी देख और साझा कर सकता ह।ैयदद आपका बचा पया्थप्त  

रूप से बड़ा हो गया ह,ै तो उसके सार इस बारे में बात करन े 

पर नवचार करेंदक वह इंटरनेट पर होना का सहज महसूस  

करता ह।ैअगर उनकी उम्र इतनी नही ंह ैदक वे जो साझा करना 

चाहत ेहैं उस पर अनुमनत दे सकें , तो नवचार करें दक बडे़ होन े 

पर वे इसके बारे में कैसा महसूस कर सकत ेहैंं और अपने 

SMA को बहेतर ढंग से समझेंगे। यदद ये आपकी या आपके 

बच ेकी चचतंाएं हैं, तो आप अपने बच ेके स्ास्थ्य के बारे में 

सामान्य जानकारी साझा कर सकत ेहैं और पररवार को अपडेट 

रखन ेके लिए SMA अनुसंधान, उपचार, या आन ेवािी 

घटनाओ ंमें होन ेवािी घटनाओ ंके बारे में अपडेट साझा करन े

पर ध्ान कें दरित कर सकत ेहैं। एक और मज़देार नवचार यह 

ह ैदक अपने बच ेको अपडेट साझा करन ेमें शाममि करें, यदद 

वे इसमें रुचच रखत ेहैं। इस तरह वे चुन सकत ेहैं दक कौन सी 

तस्ीरें या जानकारी साझा की जाए और एक महत्वपूर्थ कौशि 

का अभ्ास करें—यह तय करना दक वे अपने ननदान और 

जीवन के अनुिवो ंको दूसरो ंके सार कब और कैसे  

साझा करेंगे।
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जबदक माता-नपता अपने बचो ंको भशशुओ ंऔर बचो ंके रूप में पािना और देखिाि करना पसंद करत ेहैं,  
उन्ें अपने स्यं के व्यक्ति में नवकससत होत ेहुए, अपने पंख फैिात ेहुए, और स्तंत्रता प्राप्त करना कुछ ऐसा  
ह ैजजसे िी माता-नपता देखना पसंद करत ेहैं। जबदक आपके बच ेको किी-किी स्तंत्रता के लिए चुनौनतयो ं 
का सामना करना पड़ सकता ह,ै कुछ रचनात्मकता और िचीिेपन के सार, आप उनके बडे़ होन ेपर स्तंत्रता  
को बढ़ावा देकर उनका समर्थन कर सकत ेहैं। यह याद रखना महत्वपूर्थ ह ैदक नवकिागं बच ेपहिे बच ेहोत े 
हैं। ऐसे में जजतना हो सके उनके सार अन्य बचो ंकी तरह व्यवहार दकया जाना चादहए। आपके बच े 
की स्तंत्रता को बढ़ान ेके लिए िागू करन ेपर नवचार करन ेके लिए नीचे कुछ ररनीनतया ँदी गई हैं। 

जैसे-जैसे आपका बच्ा बढ़ता है, उसे िदद करने के ललए हस्तके्षप करने से पहले चीजो ंको स्यं करने के ललए 
प्रोत्ाकहत करहें। माता-नपता के रूप में, हम अक्सर मदद करन ेके लिए तत्पर होत ेहैं। आपको यह जानकर आचिय्थ 
हो सकता ह ैदक जब आपके बच ेको खुद को आजमान ेका मौका ददया गया, तो पता चिा दक उनके पास कौन  
से कौशि हैं। इसी तरह, बचो ंको मदद मागंन ेकी आदत पड़ सकती ह,ै िेदकन जब उन्ें "पहिे प्रयास करन"े  
के लिए प्रोत्ादहत दकया जाता ह,ै तो वे आचिय्थचदकत हो सकत ेहैं और दफर उन्ें प्रोत्ादहत दकया जा सकता  
ह ैदक वे अपने दम पर का कर सकत ेहैं। कोभशश करन ेसे उन्ें यह सीखन ेमें मदद ममिती ह ैदक उन्ें  
दकतनी मदद की ज़रूरत है, यदद कोई हो।

ककसी को भी स्तंत्ता ससखाने का सबसे अच्ा तरीका यह है कक उनहें यह ससखाया जाए कक वे खदु की पैरवी 
कैसे करहें। यह सच है दक बच ेहमेशा अपने आस-पास के िोगो ंको देखत ेहैं दक जीवन में कैसे काय्थ करना और 
प्रनतदक्रया करनी ह।ै इस वजह से, माता-नपता के पास बचो ंको यह ददखाने के लिए अतंहीन अवसर होत ेहैं दक 
वे अपने लिए पैरोकार कैसे बनें। यहा ँतक   दक अगर कोई व्यक्ति दकसी नवशेर शारीररक काय्थ को पूरा करन ेमें 
असमर्थ ह,ै तो वे दकसी और से इस बारे में बात कर सकत ेहैं दक इस िक्ष्य को पूरा करन ेके लिए उन्ें वातिव में 
का चादहए। अपने बच ेको चचदकत्ा मुिाकातो,ं सू्ि की बठैको ंमें प्रश्न पूछन ेऔर चचतंा होन ेपर बोिने के लिए 
प्रोत्ादहत करें। यदद आप जानत ेहैं दक उन्ें चचतंा ह,ै िेदकन शायद उन्ें कहन ेकी क्मता या इच्ा की कमी ह,ै तो 
इन चचतंाओ ंको दूसरो ंके सार साझा करन ेकी अनुमनत मागंें, जजन्ें इसे सुनना चादहए तादक आपका बचा आपके 
द्ारा उपयोग दकए जा रह ेशब्दो ंऔर आपके द्ारा उचाररत स्र को सुन सके। इसे मरॉडलिगं करन ेसे उन्ें यह 
सीखन ेमें मदद ममिेगी दक खुद की वकाित कैसे करें। 

अपने बचे् के वयस्क होने से पहले अपने अलावा अन्य देखभाल करने वालो ंके साथ काि करने की व्यवथिा 
करहें। SMA वािे बचो ंके माता-नपता के लिए यह चचा्थ का एक सामान्य नवरय ह।ै इसका मतिब यह हो सकता 
ह ैदक आपके पड़ोस में एक जजम्देार, रोड़ा बड़ा/बड़ी दकशोर/दकशोरी या एक नवश्सनीय पाररवाररक ममत्र सप्ताह 
में एक बार घर पर रहन ेऔर अन्य कायषों को पूरा करन ेके लिए अनतररति मदद प्रदान करन ेके लिए आता ह।ै यह 
आपके बच ेको अपनी जरूरतो ंको बताने का अभ्ास करन ेका अवसर प्रदान करता ह।ै माता-नपता अक्सर अपने 
बच ेकी जरूरतो ंको व्यति करन ेसे पहिे ही उसका सटीक अनुमान िगा िेत ेहैं। यदद बचो ंको माता-नपता के 
अिावा अन्य देखिाि करन ेवािो ंके सार काम करन ेका अभ्ास करन ेके अवसर प्रदान नही ंदकए जात ेहैं, तो वे 
बडे़ होन ेपर इस पररवत्थन के सार संघर्थ कर सकत ेहैं और उन्ें सहायता प्रदान करन ेके लिए अन्य िोगो ंपर ननि्थर 
रहन ेकी आवश्यकता होती ह ैजब वे तयैार हो,ं तो डे कैं प या ओवरनाइटकैं प में िाग िेना, आपके बच ेके बडे़ होन े
पर उसमें स्तंत्रता को प्रोत्ादहतकरने में मदद करन ेका एक और बदढ़या अवसर ह।ै 

इनमें से दकसी िी नवचार पर नवचार करत ेसमय, याद रखें दक आप अपने बच ेको सबसे अच्छी तरह जानत े 
हैं। उन ररनीनतयो ंका प्रयास करें जो आपको िगता ह ैदक आपके लिए काम कर सकती हैं, स्तंत्रता को प्रोत्ादहत 
करन ेके अन्य तरीको ंके सार रचनात्मक बनें, और याद रखें दक हर ररनीनत सिी के लिए काम नही ंकरेगी और 
इसमें कोई ददक् कत की बात नही ंह।ै याद रखन ेवािी सबसे महत्वपूर्थ बात यह है दक स्तंत्रता ससखाना महत्वपूर्थ 
ह।ै ननजचितं रहें दक आप अपने पररवार में ऐसा करन ेका सबसे अच्ा तरीका खोज िेंगे।

भशक्ा की स्तंत्रता
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मददगार िाई/बहन

िाई-बहन खास होत ेहैं और SMA वािे बचो ंऔर उनके िाई-बहनो ंके बीच का ररश्ा कोई अपवाद नही ंह।ै जब एक पररवार में SMA का पता चिता ह,ै तो पररवार में हर कोई अिग-अिग 
तरीको ंसे ननदान का अनुिव करेगा, दोनो ंतरीको ंसे उन्ें चुनौती ममिेगी और उन्ें बढ़न ेमें मदद करेगा।

िाई/बहन की यात्रा आसान नही ंहोती ह।ै अपने प्रते्क बच ेको नबना शत्थ प्ार प्रदान करना, दयािुता का अभ्ास करना, पररवार के िीतर अपनेपन की िावना को बढ़ावा देना और सिी बचो ंको 
सुरक्ा की िावना प्रदान करना बचो ंको बहेतर तरीके से सामना करन ेऔर सिी के लिए एक सुरभक्त घर का माहौि बनान ेमें मदद कर सकता ह।ै इन सब बातो ंके सार, चाह ेउनका गृहस्थ जीवन 
दकतना िी बहेतरीन को ंन हो, अपने जीवन के नवभिन्न नबदंओु ंपर अप्रिानवत िाई-बहनो ंको िाई-बहन के SMA ननदान के कारर कदठनाइयो ंका सामना करना पडे़गा। अप्रिानवत िाई-बहनो ं
की कुछ िावनाएँ और असधक गंिीर चुनौनतयो ंको रोकने में मदद करन ेके लिए दकन बातो ंका ध्ान रखना चादहए, नीचे दी गई हैं।

• कुछ िाई-बहन ऐसे काम करन ेमें सक्म होन ेके लिए किी-किी अपराधबोध महसूस करत ेहैं जो उनके िाई/बहन शारीररक रूप से करन ेमें असमर्थ हैं या उन्ें अपने िाई-बहनो ंके लिए 
अन्य चुनौनतयो ंका सामना नही ंकरना पड़ता ह।ै

• कुछ िाई-बहन पूर्थता के लिए प्रयास करत ेहैं, कोदंक वे अपने माता-नपता को SMA वािे अपने िाई-बहन के सार अनतररति देखिाि और समय नबतात ेदेखत ेहैं। वे अपने माता-नपता 
पर और असधक तनाव डािन ेके बारे में चचनंतत रहत ेहैं और इससे बचाने के लिए यरासंिव "संपूर्थ" बनन ेका प्रयास करत ेहैं।

• यह उम्ीद की जाती ह ैदक SMA वािे अपने िाई-बहनो ंको उनके माता-नपता से अनतररति समय और ध्ान ममिन ेके कारर, किी-किी िाई-बहन ननराशा महसूस करेंगे। यह उनके 
िाई-बहन की ज़रूरतो ंके आधार पर किी-किी अिगाव या अकेिेपन की िावनाएँ िी जन्म िे सकती हैं।

िाई-बहनो ंद्ारा अनुिव की जान ेवािी कदठन िावनाओ ंके बावजदू, कई सकारात्मकताएँ िी हैं, जो उन्ें देखिाि करन ेवािे व्यक्तियो ंके रूप में आकार देने में मदद करती हैं। स्तंत्रता, 
संवेदनशीिता और सहानुिूनत जसेै व्यक्तित्व िक्र िाई-बहनो ंके बीच सामान्य िक्र हैं वे मतिेदो ंमें ताकत और रचनात्मकता और िचीिेपन के मूल् को सीखत ेहुए बडे़ होत ेहैं। वे अपने 
आसपास के िोगो ंकी तुिना में दनुनया को अिग तरह से देखत ेहैं और परररामस्रूप, अपने िाई-बहनो,ं खुद और दूसरो ंके लिए उतृ्टि असधवतिा िी हो सकत ेहैं।
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यदद आप इन व्यवहार पररवत्थनो ंको देखत ेहैं, तो अपने बच ेकी सहायता  
के लिए अगिे कदमो ंपर माग्थदश्थन के लिए मानससक स्ास्थ्य परामश्थदाता  
या अपने बच ेके प्रारममक देखिाि प्रदाता से संपक्थ  करें।

• जीवन के ववशभन्न के्षत्ो ं- सू्कल, घर, काि, या सिदुाय िहें 
व्यवहार िहें पररवत्लन के संबंध िहें

• वनराशा की भावनाओ ं 
को लगातार व्यक्त करना

• भववष्य की अत्यसधक लचतंा

• दोस्तो ंया पररवार के साथ पहले की गई गवतववसधयो ं 
से पीछे हटना

• नीदं याखाने के पैटन्ल िहें िहत्वपूर्ल बदलाव

• खदु को नकुसान पहंुचाने का कोई भी व्यवहार या आत्महत्या  
के ववचार व्यक्त करना

1. खलेु रहहें और उनके दृवष्टकोर और भावनाओ ंको सुनहें। उनकी समस्याओ ंको तरंुत हि करन ेके प्रिोिन से बचें। समस्या समाधान एक सार हो सकता ह ैयदद आपके बच ेको इस तरह 
से मदद की ज़रूरत ह,ै िेदकन केवि उनकी कंुठाओ ंया चचतंाओ ंको सुनना और ध्ान देना सहायता प्रदान करन ेमें पहिा कदम ह।ै 

2. अपने गैर SMA बच्ो ंके साथ आिने-सािने बैठ कर वनयमित रूप से सिय वबताने की कोशशश करहें। यह टहिन ेया यहा ंतक   दक हर रात सोन ेसे पहिे एक सार पढ़न ेया ददन  
के बारे में बात करन ेके लिए समर्पत समय हो सकता ह।ै एक ददनचया्थ जो मज़ेदार हो सकती ह ैऔर जडु़न ेमें मदद कर सकती ह,ै वह ह ैप्रते्क शाम को ददन िर के अपनी "ऊँच और 
नीच" पर चचा्थ करना। सोन ेसे पहिे, कुछ शातं समय एक सार नबताएँ और प्रते्क ददन के सबसे अचे् दहस् ेऔर सबसे बरेु दहस् ेको साझा करें। यह एक सार एक समय नबताने और 
व्यति काय्थक्रम के बीच जडु़न ेका एक शानदार तरीका ह।ै 

3. SMA वाले अपने बचे् के साथ-साथ वनर्लय लेने िहें भाई-बहनो ंको शामिल करहें। पूरे पररवार को प्रिानवत करन ेवािे ननर्थय आप या आप और आपका सारी आपके प्रते्क बच े 
के इनपुट के सार लिए जा सकत ेहैं। उनके बडे़ होन ेके दौरान और यह सुननजचित करना दक वे सुना हुआ महसूस करें, पाररवाररक चचा्थओ ंके िीतर कुछ स्ाममत्व िेने और खुद  
की वकाित का अभ्ास करन ेके लिए उन्ें ससखान ेके लिए एक उपयोगी उपकरर ह ैकोदंक वे बढ़त ेहैं।

4. उनसे SMA वाले अपने भाई-बहनो ंकी िदद करने की अपेक्षाओ ंको सीमित करहें, खासकर कि उम्र िहें। जब कम उम्र में बचो ंसे बहुत असधक अपेक्ाएं की जाती हैं, तो यह उनके 
बचपन के अनुिव से दूर िे जा सकता ह ैया उन्ें SMA वािे सार अपने िाई-बहन पर बहुत असधक ननयंत्रर दे सकता ह।ै ये दोनो ंही िाई-बहन के ररश् ेमें तनाव िा सकत ेहैं। 
देखिाि करन ेमें मदद करना ननजचित रूप से चररत्र का ननमा्थर कर सकता ह ैऔर कई िाई-बहन इससे िािान्न्त होत ेहैं, िेदकन माता-नपता के लिए यह सुननजचित करना महत्वपूर्थ  
ह ैदक अप्रिानवत िाई-बहन िी बच ेही बन ेरहें।

अपने बच ेके लिए और सहायता कब िें

आपके पररवार िहें सभी को िलू्यवान और सिर्थत िहसूस कराने िहें िदद करने के ललए नीचे कुछ आसान ररनीवतया ंऔर यकु्क्तया ंदी गई हैं।
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• SMA के प्रिावो ंकी गंिीरता को कम करना या नकारना 

• अपने बच ेके इिाज और देखिाि के संबंध में आपके द्ारा लिए गए ननर्थयो ंपर सवाि उठाना

• अनुपयोगी या अवालंछत सिाह देना

• िाई-बहनो ंके बीच पक्पात करना, जसेै दक SMA वािे अपने बच ेपर असधक ध्ान देना या इसके नवपरीत करना,  
और केवि गैर SMA अपने बच े(बचो)ं के सार बातचीत करना

• सुरक्ा प्रोटोकरॉि का समर्थन नही ंकरना या खाररज करना, जजसका आप अपने बच ेके लिए पािन कर सकत ेहैं,  
जसेै बीमारी के संपक्थ  से बचने के लिए पररवार की मीदटंग या छुट्ी में न आना

अगर ऐसा होता ह,ै तो ध्ान में रखन ेके लिए उपयोगी अनुस्ारक हैं। सबसे पहिे, हािादँक पररवार के सदस्य आपकी आशा के 
अनुसार प्रनतदक्रया नही ंदे सकत ेहैं, यह संिावना नही ंह ैदक यह उनके द्ारा परवाह न करन ेके कारर ह।ै यह संिव है दक ननदान 
को स्ीकार करन ेमें उन्ें िी मुश्किि हो रही हो - इस ननदान के सार आप जो अनुिव कर रह ेहैं उसके लिए दखुी या दोरी/बरुा 
महसूस कर रह ेहैं। हो सकता ह ैदक वे आपको प्रनतदक्रया देने और समर्थन करन ेका सबसे अच्ा तरीका न जानत ेहो।ं इस प्रकार, 
पररवार के सदस्यो ंमें सबसे अच्ा मानन ेपर नवचार करें, जो ननदान के तरंुत बाद आपके  या आपके बच ेके प्रनत अपना व्यवहार 
या दृनटिकोर बदित ेहैं, यह मानन ेसे पहिे दक वे उदे्श्यपूर्थ रूप से आहत करन े की कोभशश कर रह ेहैं। 

अक्सर, इन संघरषों को एक दूसरे के लिए रोडे़ अनुग्रह, ईमानदारी, और सिी को कमजोर होन ेऔर अपनी िावनाओ ंको साझा 
करन ेकी अनुमनत देकर हि दकया जा सकता ह।ै खुिे तौर पर संवाद करना और उनके सार स्टि सीमाएँ ननधा्थररत करना और 
यह समझाना महत्वपूर्थ ह ैदक आपको और आपके पररवार को का समर्रत महसूस करन ेकी आवश्यकता ह।ै आप अपने नवतितृ 
पररवार के सदस्यो ंको अपने पररवार के अनुिव को समझन ेमें मदद करन ेके लिए जानकारी और भशक्ा िी प्रदान कर सकत े
हैं। यह मददगार सानबत हो सकता ह,ै यदद आपके पररवार के सदस्य SMA को नही ंसमझत ेहैं या यदद वे डरत ेहैं दक आपके 
बच ेके जीवन के लिए SMA का का अर्थ हो सकता ह।ै शायद उस पररवार के सदस्य के लिए समुदाय में दकसी ऐसे व्यक्ति से 
जडु़ना मददगार होगा जो उनके समान िूममका में ह ै(यानी, अपने  माता-नपता को SMA वािे बच ेके दकसी अन्य दादा-दादी से 
जोड़ना, आदद)। 

यदद आपन ेपररवार के सदस्यो ंको भशभक्त करन ेऔर उनसे बात करन ेका प्रयास करन ेके लिए समय ननकािा है, िेदकन वे अिी 
िी अपने असमर्थनीय व्यवहार को बदिन ेके लिए तयैार नही ंहैं, तो यह स्ीकार करना ठीक ह ैदक आपका पररवार आपको 
आवश्यक सहायता प्ररािी प्रदान नही ंकर सकता ह ैऔर आग ेबढ़ सकता ह।ै ऐसा करन ेमें, यह याद रखना महत्वपूर्थ है दक 
आपके पररवार के समर्थन की कमी आपकी गिती नही ंह,ै इसलिए स्यं को दोर न दें। अपने आप को दोर देने से आप उस 
मूल्वान िावनात्मक ऊजा्थ को बबा्थद कर देंगे, जजसे कही ंऔर बहेतर तरीके से खच्थ दकया जा सकता ह।ै आप पा सकत ेहैं दक 
आपको अन्य पररवार, दोतिो,ं या परामश्थदाता से सहायता प्राप्त करन ेकी आवश्यकता ह।ै ददन के अतं में, आपको अपने और 
अपने पररवार द्ारा लिए गए ननर्थयो ंसे शानंत का अनुिव करना चादहए, ििे ही दूसरे उनके बारे में का सोचत ेहो।ं

नवतिाररत पररवार को यह समझन ेमें मदद करना दक SMA का का अर्थ है

SMA का पता िगना पूरे पररवार के लिए कदठन होता ह।ै हािादंक आपका तत्ाि पररवार सबसे असधक सीध ेप्रिानवत होता ह,ै नवतिाररत पररवार िी प्रिानवत हो सकता ह।ै इस ननदान को प्राप्त 
करन ेवािे माता-नपता के रूप में, आप उम्ीद कर सकत ेहैं दक नवतिाररत पररवार सहायक होगा और जबदक कुछ पररवारो ंके लिए यह सच ह,ै िेदकन कुछ अन्यो ंके लिए हमेशा ऐसा नही ंहोता ह।ै 
किी-किी आपको ऐसे नवतिाररत पररवार के सदस्य ममि सकत ेहैं, जो SMA के कारर आपके जीवन या आपके बच ेके जीवन में हुए कुछ पररवत्थनो ंको नही ंसमझत ेहैं। यह मुश्किि हो सकता 
ह,ै कोदंक हम उम्ीद करत ेहैं दक एक चुनौतीपूर्थ समय के दौरान पररवार हमें वह समर्थन देगा जजसकी हमें आवश्यकता ह।ै सामान्य तरीके से नवतिाररत पररवार प्रनतदक्रयाएँ, जो हाननकारक हैं उनमें 
शाममि हो सकत ेहैं:
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कुछ जोडे़ SMA का पता िगन ेजसेै अप्रत्ाभशत पररवत्थन के समय एक दूसरे के करीब आया हुआ पात ेहैं। वे एक-दूसरे के नजदीक आना और बहेतर संवाद करना सीखत ेहैं। वही ंअन्य जोडे़ 
खुद को अिग होत ेहुए पात ेहैं और सहमत नही ंहोत ेहैं। चाह ेआप खुद को कही ंिी पाएं, अपनी िावनाओ ंके बारे में खुिा और ईमानदार रहना और अपने सारी को ऐसा करन ेकी अनुमनत देना 
बाधाओ ंके माध्म से काम करन ेमें मददगार ह,ै जो आप दोनो ंके लिए स्ास्थ्यवध्थक ह।ै 

सिी जोड़ो ंमें संघर्थ होता ह,ै िेदकन SMA नवभिन्न कारको ंके कारर तनाव का एक और आयाम जोड़ सकता ह।ै उदाहरर के लिए, उपचार और शारीररक, व्यावसाययक, या स्ीच ररेेपी से जुड़ी 
नवत्ीय िागतो ंके परररामस्रूप जोडे़ बढे़ हुए नवत्ीय बोझ को प्रबंसधत करन ेके लिए दबाव महसूस कर सकत ेहैं। इसके अनतररति, SMA वािे कुछ बचो ंको ददन-प्रनतददन की जरूरतो ंके लिए 
असधक शारीररक सहायता की आवश्यकता होती ह।ै यह सुननजचित करना एक चुनौती हो सकती ह ैदक जब अपने बच ेकी देखिाि करन ेकी बात आती ह ैतो प्रते्क माता-नपता दूसरे द्ारा समर्रत 
महसूस करत ेहैं, और यह सुननजचित करना दक ददन और रात िर देखिाि कौन प्रदान कर रहा ह,ै इसकी स्टि समझ ह।ै उपचार और देखिाि के बारे में एक सार ननर्थय िेना महत्वपूर्थ ह।ै अपने 
सारी को इन ननर्थयो ंके संबंध में अपने दृनटिकोर और प्रारममकताओ ंको साझा करन ेका अवसर देने से सिी को मूल्वान और सुने जान ेमें मदद ममिेगी। कदठन ननर्थयो ंको टािा नही ंजा सकता है, 
िेदकन जजस तरह से वे ननर्थय लिए जात ेहैं, उसका पररराम या तो नजदीकी बढ़ना या अनावश्यक संघर्थ पैदा होना हो सकता ह।ै 

चुनौतीपूर्थ समय में जोड़ो ंको काम करन ेमें मदद करन ेके लिए ररनीनतया ँहैं। एक नवकल्प एक काउंसिर से सहायता िेना ह,ै जो आपके और आपके सारी के सार बठै सकता है और आपके सामन े
आन ेवािी चुनौनतयो ंके माध्म से काम करन ेमें मदद कर सकता ह।ै कुछ िोग एक पेशेवर मानससक स्ास्थ्य प्रदाता से ममिन ेके बारे में चचतंा करत ेहैं, जसेै दक एक चचदकत्क, कोदंक वे इस बारे  
में अननजचित हैं दक अनुिव कैसा होगा या अन्य िोग इस ननर्थय के बारे में का सोचेंगे। अपने जीवन के दकसी िी क्ते्र में तनाव के सार, यह याद रखना महत्वपूर्थ ह ैदक आपके मानससक स्ास्थ्य  
की देखिाि करना महत्वपूर्थ ह ैऔर इसे आपके शारीररक स्ास्थ्य की देखिाि के समान माना जाना चादहए। जजस तरह आपके शरीर को स्स्थ रखन ेके लिए ननयममत रूप से एक चचदकत्क  
से ममिना आवश्यक ह,ै उसी तरह मानससक स्ास्थ्य पेशेवर के सार ननयममत जाचं आपको िावनात्मक रूप से स्स्थ रहन ेमें मदद कर सकती ह।ै एक तटस्थ व्यक्ति होन ेसे आप और आपके  
सारी द्ारा अनुिव की जा रही असंख् िावनाओ ंको हि करन ेमें मदद ममि सकती ह,ै प्रदक्रया को सरि बनान ेऔर मूत्थ ररनीनतयो ंपर चचा्थ पर ध्ान कें दरित करन ेमें मदद ममि सकती ह।ै 

एक और ररनीनत जो मदद कर सकती ह ैवह ह ैएक सार नबताने के लिए समय ननकािना। एक सार नबताया गया समय महत्वपूर्थ नही ंह।ै एक सार नबताए समय की ननरंतरता और गुरवत्ा 
महत्वपूर्थ ह।ै प्रते्क ददन के अतं में रोड़ा समय अिग करना या साप्तादहक नतसर समय ननधा्थररत करना (और उससे चचपके रहना) जडेु़ रहन ेके लिए महत्वपूर्थ ह।ै जीवन की व्यतिता और ददन-
प्रनतददन की गनतनवसधयो ंके बवंडर में, अपने सारी से अिग होना आसान ह।ै एक-दूसरे पर ध्ान कें दरित करना, यहा ंतक   दक हर ददन रोडे़ समय के लिए िी, उस दूरी को पाटन ेमें मदद करता  
ह ैजो अनजान ेमें हो सकता ह ैजब आप अपने बचो ंकी देखिाि में व्यति होत ेहैं। और यह देखत ेहुए दक कई बार अप्रत्ाभशत काय्थक्रम हो सकत ेहैं, समय ननकािना मुश्किि हो सकता ह।ै  
इसे पूरा करन ेया रचनात्मक होन ेके लिए आपको मदद मागंन ेकी आवश्यकता हो सकती ह,ै िेदकन यह इसके िायक होगा जब आप एक दूसरे से असधक जुड़ाव महसूस कर सकत ेहैं। 

अतं में, और सबसे महत्वपूर्थ बात, प्रते्क माता-नपता SMA जसेै ननदान को अिग तरह से संसासधत करत ेहैं। ऐसा करन ेका कोई एक सही तरीका नही ंह।ै कुछ िोगो ंको नए अनुिवो ंको 
संसासधत करन ेके लिए समय और स्थान की आवश्यकता होती ह,ै जबदक अन्य िोग इस पर बात करना पसंद करत ेहैं। परररामस्रूप, आप में से एक का झकुाव अन्य माता-नपता से ऑनिाइन या 
सहायता समूहो ंमें अनुिव साझा करन ेके लिए हो सकता ह ैऔर दूसरे को असधक वापस िे लिया जा सकता ह ैऔर उन्ें स्यं अपनी िावनाओ ंके माध्म से काम करन ेकी आवश्यकता हो सकती 
ह।ै यह सब नवभशटि है और अपेभक्त ह।ै SMA की नवरासत में ममिी प्रकृनत के कारर अपराधबोध या दोर की िावना िी आम ह।ै इन िावनाओ ंको स्ीकार करना मुश्किि हो सकता है िेदकन 
आपको और आपके सारी को एक-दूसरे के प्रनत संवेदनशीि होन ेके लिए जगह प्रदान करना, दद्थ और SMA के कदठन दहस्ो ंमें साझा करना, आपके ररश् ेको मजबतू करन ेऔर चुनौतीपूर्थ  
समय के सार ममिकर काम करन ेकी आपकी क्मता का काम कर सकता ह।ै

िागीदारो ंके सार सकारात्मक संबंध
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कई माता-नपता SMA का पता िगन ेके बाद के वरषों में अपनी दोतिी में बदिाव का अनुिव करत ेहैं। आप पा सकत े 
हैं दक अचानक आपका शेड्िू पहिे से असधक व्यति हो गया ह,ै नवशेरज्ञो,ं उपचारो ंऔर चचदकत्ा के लिए अपरॉइंटमेंटस् 
से िरा हुआ ह।ै जब आप इसमें SMA के सार जीवन कैसा ददखता ह,ै इसे समायोजजत करन ेकी कोभशश कर रह ेहैं,  
तो अपने पररवार और खुद पर ध्ान कें दरित करन ेमें असधक समय व्यतीत करनासामान्य ह।ै कुछ ममत्र इसे समझेंगे,  
और अन्य िोग ऐसा महसूस नही ंकरेंग ेऔर महसूस करेंग ेदक आप अचानक दूर हो गए हैं। 

यदद आप पात ेहैं दक आपकी कुछ ममत्रताएँ बदि रही हैं, तो अपने ममत्रो ंको अनुग्रह दें और उनसे िी इसकी मागँ करें। 
ईमानदार और खुिा बनें। स्ीकार करें दक आपके मौजदूा ममत्र यह नही ंसमझ सकत ेहैं दक आप का अनुिव कर रह े
हैं, िेदकन यह िी ठीक ह ैदक आप उनसे यह समझन ेकी अपेक्ा करें दक आपके समय और ऊजा्थ की कमी उनके प्रनत 
आपकी िावनाओ ंका प्रनतनबबं नही ंह।ै आप बस एक महत्वपूर्थ जीवन पररवत्थन के सार तािमेि नबठान ेकी कोभशश  
कर रह ेहैं। जो ममत्र एक-दूसरे को अनुग्रह देत ेहैं और एक-दूसरे में सव्थशे्रष्ठ मानत ेहैं, वे ममत्रता बनाए रख सकत ेहैं।  
इन सबसे ऊपर, यह याद रखना महत्वपूर्थ ह ैदक समय के सार दोतिी बदिना पूरी तरह से सामान्य है और एक  
महत्वपूर्थ जीवन घटना जसेै दक SMA ननदान ननजचित रूप से ररश्ो ंको बदिन ेका कारर हो सकता ह।ै 

उदाहरर के लिए, आप अपने आप को उन ममत्रो ंसे दूर होत ेहुए पा सकत ेहैं, जजनके आप पहिे करीब हुआ करत ेर।े 
SMA ननदान का अनुिव करन ेके बाद, आपकी प्रारममकताएं बदि सकती हैं, और कुछ ममत्र यह समझन ेमें सक्म 
नही ंहो सकत ेहैं दक को।ं उस संिानवत बदिाव के लिए खुिे रहें और उन दोतिी को नवकससत करें जो आपके लिए सबसे 
जादा मायने रखती हैं। कई िोगो ंन ेसाझा दकया ह ैदक उन्ोनंे सीखा ह ैदक SMA ननदान के बाद उनके जीवन में कौन 
सी दोतिी सबसे मजबतू री कोदंक वे दोति र ेजो कदठन समय के दौरान उनके सार बन ेरह,े नबना दकसी ननर्थय के सुन 
रह ेर ेया अपने कंध ेको ससर रख कर रोन ेके लिए दे रह ेर।े जसेै हम मुश्किि समय में सीखत ेऔर बढ़त ेहैं, वैसे ही हमारे 
ररश् ेिी करत ेहैं। आप शायद पाएंग ेदक आपकी कुछ ममत्रताएं गहरी और मजबतू हो जाती हैं कोदंक आप असधक 
समर्थन के लिए अपने दोतिो ंपर िरोसा करत ेहैं। 

यह संिावना ह ैदक आप SMA समुदाय के िीतर अन्य माता-नपता से ममिेंगे और उनके करीब हो जाएंग ेकोदंक आप 
इसी तरह के अनुिवो ंके बारे में सुनते हैं और SMA वािे बचो ंवािे अन्य िोगो ंके सार अपनेपन की िावना महसूस 
करन ेिगते हैं। दकसी अन्य माता-नपता को एक अनुिव का वर्थन करन ेकी तुिना में दोतिी बनान ेका कोई और तेज़ 
तरीका नही ंह,ै जसैा दक आप कर रह ेहैं और उन तक पहंुचन ेमें सक्म हैं और कहत ेहैं, "मुझ ेिी ऐसा ही िगता है! मुझ े
िगा दक मैं ही एकमात्र हँ!" वातिव में, एक बार जब आप और आपका पररवार SMA समुदाय में शाममि हो जात ेहैं,  
तो आप किी अकेिे नही ंहोत ेहैं। हम एक ऐसा समुदाय हैं जो बडे़, नवनवध और जडु़न ेके कई तरीको ंसे स्ागत करन े
वािा ह।ै Cure SMA पूरे वर्थ व्यक्तिगत काय्थक्रमो ंकी मेजबानी करता ह—ैजजसमें स्थानीय एक ददवसीय संगोष्ठी  
और एक वार्रक राट्िीय सम्िेन शाममि ह—ैजो आपको और आपके पररवार को दूसरो ंसे जडु़न ेदेता ह।ै कई ऑनिाइन 
सहायता संसाधन िी हैं, जजन्ें आप ढंूढ सकत ेहैं। दूसरो ंके दृनटिकोर और उनके सहायक नवचारो ंको प्राप्त करन ेके  
लिए पोस्ट ब्ाउज़ करन ेऔर दटप्पभरयो ंको पढ़न ेमें सक्म होना काफी उपयोगी हो सकता ह।ै यह अन्य पररवारो ंको 
खोजन ेमें आपका माग्थदश्थन कर सकता ह ैजजनके अनुिव आपके जसेै हैं। दूसरे माता-नपता के सार जडु़न ेमें सक्म  
होना शक्तिशािी ह,ै जो अब आप जहा ँहैं, वे पहिे वही ंरह चुके हैं।

यदद आपको अपने पररवार के सिान अनभुवो ंवाले पररवार से जडुने िहें सहायता की आवश्यकता है,  
तो ककसी भी सिय Cure SMA से संपक्ल  करहें। आपको शजस भी सहायता की आवश्यकता है,  
उससे आपको जोडने िहें िदद करना हिारा लक्ष्य है।

दोतिो ंके सार सकारात्मक संबंध
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1. अन्य लोगो ंके साथ जडुहें जो एकल या को-पेरहेंदटगं हैं। आपके स्थानीय क्ते्र में ऑनिाइन या व्यक्तिगत सहायता 
समूह आपको समान अनुिवो,ं चचतंाओ ंऔर आशाओ ंवािे अन्य िोगो ंको खोजन ेमें मदद कर सकत ेहैं जजनके  
सार आप जडु़ सकत ेहैं और कौन आपका समर्थन कर सकता ह।ै

2. एक वनयमित ददनचया्ल या दैवनक काय्लक्रि बनाएँ। यदद आप हाि ही में अपने सारी से अिग हुए हैं, तो ननरंतरता 
आपके बच े(बचो)ं को असधक स्स्थर महसूस करन ेमें मदद कर सकती ह।ै अपने सह-अभििावक सारी के सार 
काम करन ेपर नवचार करें तादक जब आपका बचा अपने घर पर हो तो एक समान समय-साररी बनाए रखें। 

3. जरूरत पडने पर दूसरो ंसे िदद िागँना याद रखहें। अपने दम पर पािन-पोरर करन ेसे अक्सर आपके लिए अपनी 
देखिाि करन ेया आराम करन ेके लिए बहुत कम समय ममि सकता ह।ै यहा ंतक     दक एक नवश्सनीय दोति या 
पररवार के सदस्य के पास अपने बच ेके सार समय नबताने के लिए आत ेहैं, जबदक आप दकताब पढ़न ेया घर 
पर दफल्म देखन ेके लिए कुछ समय ननकाित ेहैं, इससे आपकी ऊजा्थ को दफर से िरन ेमें मदद ममि सकती ह।ै 
व्यावहाररक मदद जसेै दकसी दोति को खाना देने के लिए कहना, दकराने का सामान िेने या कपडे़ धोने में मदद  
मागंना िी ठीक ह।ै आपके नप्रयजन मदद करना चाहत ेहैं, िेदकन शायद वे नही ंजानत ेहैं दक सबसे असधक मददगार 
का होगा। आपको जजस नवभशटि सहायता की आवश्यकता ह,ै उसके लिए उनसे अनुरोध करना ठीक ह।ै 

4. अपने और अपने बचे् के बारे िहें बात करने और उत्पन्न होने वाले ककसी भी तनाव से वनपटने िहें िदद करने के ललए 
परािश्ल प्राप् करहें। अिगाव और तिाक पररवार में सिी के लिए मुश्किि हो सकता ह,ै चाह ेवह हाि ही में हुआ  
हो या नही।ं एक गैर-पक्पाती व्यक्ति जो सुनन ेऔर मुकाबिा करन ेके लिए ररनीनत प्रदान करता ह,ै वह ररश्ो ं 
को बनाए रखन ेऔर सिी की ििाई में आवश्यक अतंर िा सकता ह।ै 

5. स्ष्ट संचार पर जोर दहें। अपरॉइंटमेंट और शेड्िू व्यवस्स्थत रखन ेके लिए अपने सह-अभििावक सारी के सार एक 
पाररवाररक कैिेंडर साझा करें। माता-नपता दोनो ंके सार आसानी से और सीध ेसंवाद करन ेमें सक्म होन ेके लिए 
चचदकत्क या सू्ि के कम्थचाररयो ंके लिए समूह चैट या ईमेि थ्डे स्थानपत करन ेपर नवचार करें। जजतना हो सके 
सिी को एक ही जगह पर रखन ेसे संघर्थ को रोकने में मदद ममि सकती ह ैऔर सिी को ननर्थय िेने में शाममि  
होन ेमें मदद ममि सकती ह।ै 

6. सािदुाययक संसाधनो ंऔर काय्लक्रिो ंकी पहचान करहें जो उपकरर, िाससक वबल या लचककत्ा बीिा की लागत को 
पूरा करने िहें िदद कर सकते हैं। तिाक या अिगाव के बाद आप अपनी नवत्ीय स्स्थनत को बदित ेहुए पा सकत ेहैं। 
ऊपर बताए गए सामुदाययक संसाधन जरूरतमंद िोगो ंकी मदद के लिए मौजदू हैं। आपको हमेशा समर्थन का उपयोग 
करन ेकी आवश्यकता नही ंहोगी, िेदकन जब तक आप खुद को असधक स्स्थर स्स्थनत में नही ंपात,े तब तक यह नवत् 
से जडेु़ तनाव को कम करन ेमें मदद करन ेमें अनमोि हो सकता ह।ै

अकेिा अभििावक

अपनी ताकत और अपने सारी अभििावक की ताकत पर िरोसा करना याद रखें। अपने िक्ष्यो ंके बारे में एक सार बात करें और उन िक्ष्यो ंको प्राप्त करन ेके तरीको ंके बारे में बात करें। 
सकारात्मकताओ ंऔर जजन चीजो ंको आप ननयंमत्रत कर सकत ेहैं, उन पर ध्ान दें और जब आपको इसकी आवश्यकता हो तो दूसरो ंसे मदद स्ीकार करें। जल् ही, आपको एक नई ददनचया्थ बन 
जाएगी, जो सिी के अनुकूि होगी।

SMA ननदान जसेै दकसी अप्रत्ाभशत मोड़ के नबना िी मा-ँबाप की जज़म्देारी किी-किी एक चुनौती होती ह।ै और यदद आप एकि माता-नपता हैं, तो ननदान होन ेपर, ऐसे क्र आ सकत ेहैं जब 
आपको आचिय्थ हो दक आप अनतररति ननयकु्तियो,ं घरेिू उपचारो ंको कैसे संिािेंग,े और सीखेंग ेदक अपने बच ेके नए उपकररो ंके उपयोग का समर्थन कैसे करें। याद रखें दक आप अकेिे नही ंहैं। 
कई एकि माता-नपता हैं जो इस राति ेपर चिे हैं और यहा ँआपका समर्थन करन ेके लिए मौजदू हैं। कृपया कनेक्ट होन ेके लिए Cure SMA पर हमसे संपक्थ  करन ेमें संकोच न करें। 

जसेै-जसेै आप आग ेबढ़त ेहैं, नवचार करन ेके लिए असधक उपयोगी नवरय नीचे ददए गए हैं। प्रते्क पाररवाररक स्स्थनत अनूठी होती ह,ै इसलिए यहा ँपर का सब कुछ आप पर िागू नही ंहोगा। हम 
आशा करत ेहैं दक जसेै-जसेै आप आग ेबढ़ेंग,े आपके लिए नीचे ददए गए कुछ नवरय मददगार सानबत होगंे। 
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मुझ ेउन पागिपन िरे चीजो ंके बारे में सोच कर अपने-आप पर मुसु्राना चादहए,  
जो हमन ेअपने बटेे स्ेंसर की जरूरतो ंको पूरा करन ेके लिए दकया ह।ै मेरी पसंदीदा 
हमेशा आपातकािीन योजना रही ह ैजजसे हमन ेतब नवकससत दकया रा जब वह दूसरी 
कक्ा में रा,और इसमें कई डोिी, बहुत सारे बंजी करॉड्थ और सिी कम्थचारी शाममि र।े 
कोदंक स्ेंसर कक्ा के दौरान हमेशा अपनी व्ीिचेयर पर नही ंहोता रा - वह अक्सर 
अपने डेस् पर खडे़ होन ेके लिए िेग ब्सेेस पहनता रा - मेरी सबसे बड़ी चचतंा अगर 
कुछ गित हो जाए, तो उसे सू्ि की इमारत से बाहर ननकािना री। उन ब्सेेस को 
जल्ी से उतारने और स्ेंसर को जल्ी से अपनी कुसटी पर नबठान ेका कोई तरीका नही ं
रा। िेदकन वह छोटा रा: हमें पता चिा दक उसके पररवहन के लिए जजम्देार एक 
समर्पत व्यक्ति के सार, हम स्ेंसर को एक डोिी में बाधं सकत ेहैं और सुननजचित कर 
सकत ेहैं दक वह हमेशा एक दडि् के दौरान इमारत से बाहर ननकिन ेवािा पहिा व्यक्ति 
हो। इसलिए हमन ेहर कक्ा में एक डोिी रख दी, और इससे मेरे मन को शानंत ममि 
गई। (का यह सबसे सुरभक्त नवकल्प रा, दूरदृनटि में? शायद नही।ं िेदकन 33 साि  
की उम्र में, स्ेंसर अिी िी उन अभ्ासो ंको प्रमे से याद करत ेहैं!)

चाह ेदकसी आपात स्स्थनत की योजना बना रह ेहो ंया एक औसत सू्ि ददवस के लिए, 
मुझ ेअक्सर आम नजररए से बाहर ननकि कर सोचना पड़ता रा - न केवि स्ेंसर के 
अभििावक के रूप में, बश्कि एक भशक्क के रूप में िी। मैंन ेकाय्थक्रमो,ं पाठ्यचया्थ, 
पया्थवरर और सामाजजक गनतनवसधयो ंतक पहंुच बढ़ान ेके लिए कई भशक्को ंसे ममत्रता 
की, तादक मेरे अपने बटेे सदहत अनूठी जरूरतो ंवािे बचो ंको अवसरममिें, बाधाएँ नही।ं 

शारीररक भशक्ा अक्सर पहँुच और िागीदारी के मामिे में कदठन री, िेदकन यह हमेशा 
एक दगु्थम चुनौती नही ंरी। स्ेंसर एक स्टार हरॉकी गोिकीपर रा: उसकी पावर चेयर  
न ेपक को नेट पर जान ेसे पूरी तरह से रोका और उसे आमतौर पर एक टीम के लिए 
पहिे चुना जाता रा। जब अन्य गनतनवसधयो ंकी बात आती ह,ै जसेै दक कक्ा की ओर  
से नाटक, तो हमन ेसुननजचित दकया दक पूरा शो समावेशी हो। जब स्ेंसर न ेअपने सू्ि 
के "द िायन दकंग" के ननमा्थर में रफीकी की िूममका ननिाई, तो उसन ेजजम के बीच 
में एक स्टफ़ड शेर पकड़ कर रखा, जबदक उनके सासरयो ंन ेउन्ें घेर लिया और नवभिन्न 
जानवरो ंकी िूममकाओ ंमें अभिनय दकया। प्रते्क छात्र न ेपूरी पोशाक के बजाय एक 
मुखौटा पहना, जजससे स्ेंसर के व्ीिचेयर को "पोशाक" पहनान ेकी आवश्यकता 
समाप्त हो गई। मंच का सामना करन ेके लिए फश्थ पर बठैन ेके बजाय, दश्थक नबना 
दकसी स्टि आवासन के शो देखन ेके लिए ब्ीचस्थ में बठेै और स्ेंसर को ननबा्थध रूप  
रूप से शाममि कर लिया गया - जो अपने आप में देखन ेके लिए एक संुदर चीज री। 

स्ेंसर के सार अपने अनुिवो ंसे मैंन ेजो सीखा ह ैवह यह ह ैदक सबसे आसान समाधान 
अक्सर सबसे अच्ा समाधान होता ह-ै कम खच्थ, कम परेशानी, कम समय। कक्ा 
में हार उठान ेके लिए एक िाि रंग की इत्िा करन ेवािी डरॉवेि स्स्टक एक बदढ़या 
प्रनतस्थापन री। हमन ेस्ेंसर के व्ीिचेयर के दकनारे से जो हुक िगाया रा, वह हमेशा 
उसके सर्वस डरॉग के पटे् को सुरभक्त रखता रा। और एक पुराने वेटसूट से काटे गए 
चेस्ट स्ट्ैप न ेउसे अपनी समर जरॉब के लिए काफी अच्छी तरह से पकड़ रखा रा। उसकी 
पावर चेयर और कुछ साधारर आवासन उसके समुदाय में स्ेंसर की िागीदारी सुननजचित 
करत ेहैं। और आपात स्स्थनत में, हमारे पास अिी िी एक योजना ह।ै यह मूि के समान 
ही आनवष्ारशीि ह ै- ििे ही स्ेंसर डोिी से आग ेबढ़ चुका हो। यही कारर है दक 
यदद आवश्यक हो तो सुरक्ा के लिए याड्थ में हमेशा एक व्ीिबारो और उसे िे जान े 
के लिए एक नाममत ममत्र होता ह।ै

 

मेदकंग इट वक्थ
किम्बर्ली िुि

सू्ि के ददनो ंकी तयैारी

यद्नप आपके बच ेके सू्ि जान ेमें कुछ साि का समय हो सकता ह,ै यह संिव ह ैदक आप पहिे से ही सोच रह ेहो ंदक SMA आपके बच ेके लिए सू्ि में का बदिाव िा सकता ह।ै ध्ान  
रखन ेवािी सबसे महत्वपूर्थ बात यह ह ैदक चाह ेदकसी िी आवासन की आवश्यकता को ंन हो, SMA वािे बच ेअपने भशक्को ंऔर सासरयो ंके सार सू्ि में रोमाचंक, मज़देार, सफि अनुिव 
प्राप्त कर सकत ेहैं और करत ेहैं। जसैा दक SMA से संबंसधत कई चीजो ंके सार होता ह,ै कुछ पूव्थ-ननयोजन की आवश्यकता होगी, िेदकन आपके बच ेको सू्ि में अपने सिी सासरयो ंके समान 
अनुिव हो सकत ेहैं। Cure SMA के पास समय आन ेपर आपके लिए सू्ि से संबंसधत कई संसाधन उपिब्ध हैं, इसलिए असधक जानन ेके लिए कृपया familysupport@curesma.
org पर संपक्थ  करें।  यहा ंददया गया िेख एक अभििावक के दृनटिकोर को साझा करता ह ैदक उन्ोनंे अपने बच ेके सू्ि के सार ममिकर कैसे काम दकया, जजसके परररामस्रूप उनके  

SMA वािे बटेे को एक अद्तु अनुिव हुआ।
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यदद आपके बच ेका हाि ही में कम उम्र में ननदान दकया गया रा और आप SMA की दनुनया में नए हैं, तो यह 
नवरय अिी आपके ददमाग में सबसे आग ेनही ंहो सकता ह,ै िेदकन हमें िगा दक िनवष्य के संदि्थ के लिए इसका 
उले्ख करना महत्वपूर्थ ह।ै जब बच ेछोटे होत ेहैं तो यात्रा करन ेके लिए कई अनुकूिन या नवशेर पूव्थ-योजना की 
आवश्यकता नही ंहो सकती ह,ै िेदकन आप पा सकत ेहैं दक जसेै-जसेै आपका बचा बढ़ता ह,ै यह योजना असधक 
शाममि हो जाती है यदद आपका बचा व्ीिचेयर या अन्य चचदकत्ा उपकररो ंके सार यात्रा करता ह।ै अच्छी खबर 
यह ह ैदक अगर वह समय आता ह,ै तो SMA समुदाय के पास आपके सार साझा करन ेके लिए ज्ञान का खजाना ह,ै 
तादक आपके पररवार को शानदार छुड्ट्यो ंकी योजना बनान ेमें मदद ममि सके! 

हािादंक यात्रा किी-किी नवकिागं व्यक्तियो ंके लिए एक चुनौतीपूर्थ प्रयास हो सकता ह,ै नए अनुिव, नई जगहो ंपर 
और नए िोगो ंसे ममिन ेके िाि अक्सर चुनौनतयो ंसे कही ंअसधक होत ेहैं। आपको ससफ्थ  इसलिए उन सिी साइटो ंको 
देखन ेसे इंकार करन ेकी ज़रूरत नही ंह,ै जजनका आपन ेसपना देखा ह ैकोदंक आप इस बारे में अननजचित हैं दक आप 
इसे अिी कैसे काम करेंगे। आप जानेंग ेदक आवश्यकता वातिव में आनवष्ार की जननी ह ैऔर आप और आपका 
पररवार अिी िी दनुनया की यात्रा कर अद्तु यादें बना सकत ेहैं, यदद यह आपके लिए महत्वपूर्थ ह।ै कई िोग यात्रा 
के रोमाचं की तिाश में "सड़क पर उतरन"े का नवकल्प चुनत ेहैं तादक चचदकत्ा उपकररो ंके सार उड़ान िरन ेके 
दौरान उत्पन्न होन ेवािी जदटिताओ ंसे ननपटना न पडे़। Cure SMA के पास समय आन ेपर आपके लिए यात्रा से 
संबंसधत कई संसाधन उपिब्ध हैं, इसलिए असधक जानन ेके लिए कृपया familysupport@curesma.org 
पर संपक्थ  करें।  कोई फक्थ  नही ंपड़ता दक आपके यात्रा िक्ष्य का हैं, रोड़ी अनतररति योजना, धयै्थ और िचीिेपन  
के परररामस्रूप यादगार यात्राएँ और अनुिव हो सकत ेहैं। 

SMA के सार यात्रा
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हम आशा करत ेहैं दक इस पुस्तिका न ेआपको समर्रत महसूस करन ेऔर यह जानन ेमें मदद की 
ह ैदक आप अकेिे नही ंहैं। जबदक आपके बच ेके SMA ननदान के बारे में जानन ेके बाद आपका 
जीवन नबकुिि वैसा ही नही ंददखता या महसूस नही ंहोता ह,ै जो िोग आपसे पहिे इस राति ेपर  
चिे हैं, वे हमेशा आपको प्रोत्ादहत करन,े आपको आशा देने और आपको और आपके पररवार  
को SMA समुदाय पर अपना अनूठा सकारात्मक प्रिाव छोड़न ेके लिए आमंमत्रत करत ेहैं। अब  
से वरषों बाद, जसैा दक नीचे दी गई कनवता से पता चिता ह,ै हम आशा करत ेहैं दक आपन ेपाया  
ह ैदक जीवन आपकी कल्पना से कही ंअसधक अद्तु रहा ह ैजब आपन ेपहिी बार "स्ाइनि  
मसू्िर एंटो्पी" शब्द सुना रा।

पररराम

पूरे बुकलेट िहें, हिने आपको और आपके पररवार को 
आगे ले जाने के ललए कई संसाधनो ंपर प्रकाश डाला। 

यदद आप इन संसाधनो ंके बारे िहें असधक  
जानकारी चाहते हैं, तो कृपया  

familysupport@curesma.org  
पर संपक्ल  करहें।
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      अज्ात विारा

िैं हॉलैंड िहें एक दशक से असधक सिय से हँ। यह िेरा घर बन गया है। िेरे पास अपना दि साधने, बसने और सिायोशजत करने और अपनी 
योजना से अलग कुछ स्ीकार करने का सिय है।

िैं अतीत के उन वषषों के बारे िहें सोचता हँ, जब िैं पहली बार हॉलैंड पहंुचा था। िझेु अपना सदिा, अपना डर, अपना क्रोध-दद्ल और अवनश्चितता 
स्ष्ट रूप से याद है। उन पहले कुछ वषषों िहें, िैंने योजना के अनसुार इटली वापस जाने की कोशशश की, लेककन हॉलैंड ही वह जगह थी, जहा ँिझेु 
रहना था। 

आज िैं कह सकता हं कक िैं इस अप्रत्याशशत यात्ा पर ककतनी दूर आ गया हँ। िैंने और भी बहुत कुछ सीखा है। लेककन यह भी सिय की यात्ा 
रही है। िैंने कडी िेहनत की। िैंने नई गाइडबुक खरीदी। िैंने एक नई भाषा सीखी और िझेु धीरे-धीरे इस नई भमूि िहें अपना िक़ुाि मिल गया। 

िैं अन्य लोगो ंसे मिला हँ शजनकी योजनाएँ िेरी तरह बदल गई थी,ं और जो िेरे अनभुव को साझा कर सकते थे। हिने एक दूसरे का साथ ददया 
और कुछ बहुत खास दोस्त बन गए। इनिहें से कुछ साथी यात्ी िझुसे असधक सिय तक हॉलैंड िहें रहे थे और रासे्त िहें िेरी सहायता करने वाले 
अनभुवी िाग्लदश्लक थे। कई लोगो ंने िझेु प्रोत्ाकहत ककया। बहुतो ंने िझेु ससखाया है कक िैं इस नई भमूि िहें आचिय्ल और उपहार देखने के ललए 
अपनी आखंहें खोलंू। िैंने देखभाल करने वाले सिदुाय की खोज की है। हॉलैंड इतना बुरा नही ंथा।

िझेु लगता है कक हॉलैंड का उपयोग िेरे जैसे यात्त्यो ंको भटकाने के ललए ककया जाता है और इस नई भमूि िहें िेरे जैसे नए लोगो ंका स्ागत, 
सहायता और सिथ्लन कर आवतथ्य का देश बन गया है। इन वषषों िहें, िैंने सोचा है कक अगर िैं योजना के अनसुार इटली िहें उतरता तो जीवन  
कैसा होता। का जीवन आसान होता? का यह उतना ही िायदेिंद होता? का िैंने आज कुछ िहत्वपूर्ल सबक सीखे होते?

वनश्चित रूप से, यह यात्ा असधक चुनौतीपूर्ल रही है और कभी-कभी िैं (और अभी भी) अपने पैरो ंको थपथपाता और वनराशा और ववरोध  
िहें रोता। और, हा,ँ हॉलैंड इटली की तुलना िहें धीिी गवत से है और इटली की तुलना िहें कि आकष्लक है लेककन यह भी, एक अप्रत्याशशत  
उपहार रहा है। 

िैंने हॉलैंड की ट्लूलप, पवन चककियो ंऔर रेम्ाटंस् की उले्खनीय संुदरता के ललए एक नई प्रशंसा के साथ, तरीको ंसे भी धीिा होना और चीजो ं
को करीब से देखना सीख ललया है।

िैं हॉलैंड से प्ार करने लगा हँ और इसे घर कहता हँ।

िैं एक ववश्व यात्ी बन गया हँ और िैंने पाया है कक इससे कोई िक्ल  नही ंपडता कक आप कहा ँउतरते हैं। जो असधक िहत्वपूर्ल है वह यह है कक 
आप अपनी यात्ा के बारे िहें का बनाते हैं और आप हॉलैंड या ककसी भी भमूि की पेशकश करने वाली ववशेष, बहुत प्ारी, चीजो ंको कैसे देखते 
और आनंद लेते हैं।

हा,ँ एक दशक से भी पहले िैं एक ऐसी जगह पर उतरा, शजसकी िैंने योजना नही ंबनाई थी। डिर भी िैं शुक्रगुजार हँ, कोकंक यह िंशजल  
िेरी कल्पना से कही ंज्ादा खबूसूरत है!
 

हरॉिैंड में आपका 
स्ागत ह ै(भाग 2)



800.886.1762  ∙ फैक्स 847.367.7623 ∙ info@cureSMA.org  ∙ cureSMA.org

facebook.com/cureSMA

youtube.com/user/FamiliesofSMA1

twitter.com/cureSMA

@curesmaorg

 www.linkedin.com/company/families-of-sma

जनू 2021 में अतंिम बार अपडेट किया गया


