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आपको ककसी SMA निदाि के बारे में क्ा जाििे और 
करिे की जरूरत है 

माता-पिता और देखभालकताताओ ंके ललए मारतादर्शिका

CURE SMA
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प्रिय माता-नपता/देखभालकताता 
आिको यह मारतादर्शिका प्ाप्त होन ेकी संभावना ह ैकोकंक आिन ेसीखा ह ैकक आिके बच् ेको स्ाइनल मस्कु लर एटो्फी,  
या SMA ह।ै  यह एक दलुताभ अनकुवाशंशिक रोरदशिा ह ैजिसके बारे में लोरो ंको अक्सर तब तक ज्ादा िानकारी नही ंहोती  
िब तक कक िररवार के ककसी सदस्य या दोस्त के बच् ेमें इसका पनदान नही ंहो िाता।  

यह मारतादर्शिका आपको SMA को समझिे के ललए एक बुनियाद रिदाि करिे के ललए अभभरेित है। जाििे के ललए सबसे 
महत्वपूरता चीजें यहा ंदी रई हैं: 

• उिचार उिलब्ध ह।ै  

• आिको त्वररत कारतावाई करन ेकी िरूरत ह।ै

SMA के चचहो ंके ललए प्तीक्ा न करें। उिचार प्ाप्त करन ेका सबसे अच्ा समय आिके लक्ण देखन ेसे िहले होता ह।ै यकद 
आि तब तक प्तीक्ा करत ेहैं िब तक आि मासंिेशशियो ंकी कमिोरी को नोकटस नही ंकरत ेहैं, िो कक SMA की िहचान ह,ै 
आिका बच्ा िहले से ही ककु छ ऐसा कायता खो चकुका होरा िो कभी भी वािस नही ंआ सकता ह।ै  

आिके ललए अिने चचककत्सक या अन्य स्ास्थ्य सेवा प्दाता से तकुरंत संिकता  करना, अिने पवकलो ंके बारे में िानना और यह  
तय करना महत्विूणता ह ैकक का आिके बच् ेको तकुरंत दवा शिकुरू करनी ह ैया का ककु छ समय के ललए उनकी पनररानी की िा 
सकती ह।ै 

हम महसूस करत ेहैं कक शिायद आिके अिने बच् ेकी बीमारी को िूरी तरह से समझन ेसे िहले, तेिी से कायता करना एक चकुनौती 
हो सकती ह।ै आि यह कर सकत ेहैं। आिके बच् ेका स्ास्थ्य इस िर पनभतार करता ह।ै  

और हम मदद कर सकत ेहैं। हम एक रैर-लाभकारी कहमायती समूह हैं िो SMA िर ध्ान कें करित करत ेहैं।
िानकारी, मारतादशितान, और सहायता के ललए हमसे संिकता  करें।

फोि: 800.886.1762

Email: info@curesma.org



3

1. SMA का ह?ै 

2. SMA ककसके कारण होता ह?ै

3. SMA नई िीढी को कैसे िास होता ह ै 

4. SMA का पनदान करना

5. SMA की तीव्रता का िूवातानकुमान करना

6. SMA का उिचार करना 

7. SMA के साथ िीना

8. संसाधन 

यकद आिके बच् ेका पनदान नविात स्कीपनरं िरीक्ण के माध्म से ककया रया था, तो यकद आिन ेिहले से नही ंककया ह ैतो अिने बाल रोर 
पवशिेषज्ञ या अन्य स्ास्थ्य सेवा प्दाता से संिकता  करें, और अिने िरीक्ण के िररणाम शिेयर करें। आिके बच् ेको एिॉइंटमेंट ममल सके इसके  
ललए कहें कक यह िरूरी ह।ै 

आिके िास िहले से ही िकुपटि हो सकती ह ैकक आिके बच् ेको SMA ह,ै या आि पनदान की िकुपटि के ललए रक्त िरीक्ण की प्तीक्ा कर रह ेहैं। 
यकद आि रक्त िरीक्ण की प्तीक्ा कर रह ेहैं, तो िररणाम प्ाप्त करन ेमें एक से दो सप्ताह का समय लर सकता ह।ै िबकक आि प्तीक्ा कर रह े
हैं, तब अिने बच् ेकी देखभाल करना िारी रखें कोकंक आिको िता था कक SMA की संभावना थी। इस दौरान िब तक आिके बच् ेमें कोई 
असामान्य संकेत या लक्ण न कदखाई दें, आिको उनकी देखभाल के ललए ककु छ अलर नही ंकरना चाकहए।

अिने स्ास्थ्य सेवा प्दाता से ककसी पवशिेषज्ञ के ललए रेफ़रल प्दान करन ेके ललए कहें। अक्सर, हालाकंक हमेशिा नही,ं आिको बाल रोर 
न्यूरोलॉजिस्ट, एक डॉक्टर िो बच्ो ंमें तंमरिका तंरि के रोरो ंमें पवशिेषज्ञता रखता ह,ै को रेफ़रल प्दान करन ेके ललए कहें।

अिने और अिने बच् ेके स्ास्थ्यसेवा प्दाताओ ंके ललए अधधक िानकारी प्ाप्त करें। चचककत्सा िेशिेवरो ंके ललए इस ब्ोशिर का एक सहायक भार 
Cure SMA से उिलब्ध ह।ै एक प्पत प्ाप्त करन ेया कोई अन्य प्श्न िूछन ेके ललए, Cure SMA को 800.886.1762 िर कॉल करें, या 
info@curesma.org को ईमेल करें।

अदंर का है

अभी आिको का करना चाकहए
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आि लोरो ंको SMA के “टाइिो”ं की बात करत ेहुए सकुन सकत ेहैं। SMA के ललए नविात की स्कीपनरं से िहले, अक्सर लक्णो ंके प्कट होन ेके बाद ही रोमरयो ं
का पनदान ककया िाता था और कफर उम्र के आधार िर चार मकुख्य टाइिो ंमें वरगीकृत ककया िाता था िब लक्ण िहली बार कदखाई देत ेथ ेऔर उच्तम शिारीररक 
मील का ित्थर हाधसल ककया िाता था। अब िबकक नविात शशिशिकुओ ंमें लक्ण होन ेसे िहले उनका पनदान ककया िा सकता ह,ै SMA के पनदान में टाइिो ंका 
हमेशिा उियोर नही ंककया िा सकता ह।ै उनसे िररचचत होना अभी भी उियोरी हो सकता ह।ै

SMA के टाइि

SMA का सबसे रंभीर और सबसे सामान्य रूि, लक्णो ंके साथ िन्म के छह 
महीन ेके भीतर कदखाई देने वाले लक्ण (िसेै कक "पिलपिला" या कम मासंिेशिी 
टोन होना)। टाइि 1 वाले बच् ेअिने आि लकुढकन ेया बठैन ेिसेै कायता नही ंकर 
सकत ेहैं और यकद अनकुिचाररत रहत ेहैं, तो अक्सर 2 वषता की आयकु तक उनकी 
मृत्कु हो िाती ह।ै

टाइि 1

6 से 18 महीन ेकी उम्र के बीच लक्णो ंकी शिकुरुआत (िसेै मोटर कौशिल के 
पवकास में देरी और मासंिेशशियो ंकी कमिोरी)। SMA टाइि 2 वाले बच् े
आमतौर िर पबना मदद के बठै सकत ेहैं, लेककन वे कभी खडे नही ंहो िात ेहैं, 
और उन्ें व्ीलचेयर की आवश्यकता होती ह।ै

टाइि 2

18 महीन ेकी आयकु के बाद लेककन आमतौर िर बचिन में शिीघ्र पनदान। SMA टाइि 
3 वाले बच् ेस्यं चल तो सकत ेहैं लेककन वे अिनी क्मता खो सकत ेहैं।

टाइि 3

SMA का वयस् रूि और दलुताभतम। लक्ण (िसेै मासंिेशशियो ंमें कमिोरी, कंिन 
या ट्विचचरं) अिेक्ाकृत हले् होत ेहैं। SMA टाइि 4 वाले लोर आमतौर िर ककु छ 
सहायता के साथ िूणता िीवन िीत ेहैं।

टाइि 4

SMA 
का ह?ै

SMA रीढ की हड्ी में उन कोशशिकाओ ंको प्भापवत करता ह ै

िो मासंिेशशियो ंको काम करन ेके ललए संकेत भेिती  

हैं। िब ये पवशिेष कोशशिकाएं, जिन्ें मोटर न्यूरॉन कहा िाता ह,ै 

ठीक से काम नही ंकरती हैं, तो मासंिेशशिया ंबहुत कमिोर हो  

िाती हैं। मासंिेशशियो ंकी कमिोरी के कारण SMA वाले लोरो ंको चलने, 

खाने और यहा ंतक कक सासं लेने में भी ककठनाई हो सकती ह।ै 

िबकक SMA वाले बच्ो ंका शिारीररक कायता सीममत होता ह,ै वे बौमधिक रूि से प्भापवत नही ं

होत ेहैं। SMA वाले बच् ेसोच सकत ेहैं, सीख सकत ेहैं और अन्य लोरो ंके साथ संबंध बना सकत ेहैं।
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िपता वाहक 
ह� और उनको 

SMA है

ब�े ेको 
SMA नही ंहै

ब� ेको 
SMA है

ब� ेको SMA 
नही ंह ैलेिकन 
वह वाहक है

मा ँएक वाहक 
ह� और उनको 
SMA नही ंहै

50% 25%25%

सामाि्य SMN1 जीि

लुप्त और दोषपूर्र 
SMN1 जीि

SMA आर ेकैसे 
हस्तातंररत होता ह ै 

SMA 11,000 शशिशिकुओ ं में से एक को प्भापवत करता  
ह।ै प्ते्क 50 अमेररककयो ंमें से लरभर एक इस बीमारी का 
वाहक ह ै- जिसका अथता ह ैकक वे इसे अिने बच्ो ंको दे सकत े
हैं, भले ही वे स्यं बीमार न हो।ं SMA ककसी भी नस्ल या ललरं 
को प्भापवत कर सकता ह।ै

शशिशिकुओ ंको आमतौर िर SMN1 िीन की दो प्पतया ंप्ाप्त 
होती हैं - प्ते्क माता-पिता से एक। SMA वाले बच् ेको 
माता-पिता दोनो ंसे लािता या दोषिूणता SMN1 िीन प्पतया ं
ममली।ं 

SMA वाले अधधकाशंि बच्ो ंके माता-पिता दोनो ंमें से ककसी 
को यह रोर नही ंहोता ह ैलेककन वे इसे वहन करत ेहैं। इन माता-
पिता के िास एक कायताशिील SMN1 िीन ह,ै लेककन उनकी 
िीन की दूसरी प्पत रायब ह ैया खराब ह।ै 

SMA के साथ एक बच्ा होन ेसे इस रोरदशिा के साथ दूसरे 
बच् ेके होन ेकी संभावना कम नही ंहोती ह।ै दो वाहको ंके िास 
प्ते्क रभातावस्ा में SMA से ग्रस्त बच्ा होन ेका चार-में-एक 
मौका होता ह।ै चचरिण संभापवत िीन संयोिन कदखाता ह ैजिसे 
वाहक माता-पिता हर बार बच्ा होन ेिर आर ेदे सकत ेहैं।

SMA 
ककसके कारण होता ह?ै 

SMA एक पवरासत में ममला रोर ह,ै िो माता-पिता से  

बच्ो ंतक िाता ह।ै यह एक लािता या दोषिूणता िीन 

के कारण होता है - उत्तरिीपवता मोटर न्यूरॉन िीन 1, या 

SMN1। स्स् लोरो ंमें, SMN1 िीन SMN प्ोटीन नामक 

एक प्ोटीन का उत्ादन करता ह,ै िो मोटर न्यूरॉन्स (मासंिेशशियो ंके साथ 

संचार करन ेवाली पवशिेष तंमरिका कोशशिकाओ)ं के ललए महत्विूणता ह।ै प्ोटीन 

के पबना, मोटर न्यूरॉन्स ठीक से काम नही ंकरत ेहैं और अतंतः मर िात ेहैं, जिससे 

मासंिेशशिया ंकमिोर हो िाती हैं और मर िाती हैं।
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ललललयाना ग्रेस SMA के साथ िैदा हुई थी। िब वह 12 कदन की थी, तब उसन ेडर् अध्यन के माध्म से स्स्नराजा से उिचार 
शिकुरू ककया था। अब 2 वषता की आयकु में, वह अिनी उम्र के बच् ेके ललए अिेशक्त हर पवकासात्मक मील के ित्थर तक िहुुँच रई ह।ै 
“उिचार िाने में देर मत करें। मकुझ ेनही ंिता कक इस िर ियाताप्त िोर कैसे कदया िाए।"

–डेपनस, ललललयाना ग्रेस की माता

िल्ी उिचार का महत्व

नविात स्कीपनरं िरीक्णो ंमें SMA को शिाममल करने से इस संभावना में काफी सकुधार 
हुआ ह ैकक इस रोरदशिा वाले बच् ेका िल् पनदान ककया िाएरा। स्कीपनरं िरीक्ण 
माता-पिता को अिने बच्ो ंके लक्ण होन ेसे िहले SMA के इलाि के बारे में अिने 
स्ास्थ्य सेवा प्दाताओ ंसे बात करने की अनकुमपत देत ेहैं। रंभीर, और यहा ंतक कक  
िीवन के ललए खतरा, समस्याओ ंको रोकने का यह सबसे अच्ा तरीका ह।ै 

SMA के ककु छ लक्ण, िसेै शिारीररक पवकास में देरी, अन्य रोरदशिाओ ंके लक्णो ंके 
समान हैं। नविात स्कीपनरं टेस्ट के पबना, डॉक्टरो ंऔर अन्य स्ास्थ्य सेवा प्दाताओ ं
को SMA के कारण होन ेवाले लक्णो ंका पनधातारण करने से िहले उन लक्णो ंके अन्य 
संभापवत कारणो ंका िता लराने के ललए कई िरीक्ण करने की आवश्यकता हो सकती  
ह।ै कोकंक शिारीररक पवकास में देरी के अधधक सामान्य कारणो ंको आमतौर िर िहले 
 माना िाता ह,ै लक्ण प्कट होन ेिर SMA का हमेशिा शिीघ्र पनदान नही ंककया िाता ह।ै 

नविात स्कीपनरं िरीक्णो ंऔर िकुपटिकरण िरीक्णो ंके अलावा, यह पनधाताररत करने के ललए 
कक एक बच् ेमें SMA ह,ै यह अनकुमान लराने के ललए अपतररक्त िरीक्ण ककए िा सकते 
हैं कक एक बच् ेमें SMA का मामला ककतना रंभीर ह ैऔर उिचार का सववोत्तम तरीका 
पनधाताररत करने के ललए। 

SMA 
का पनदान करना

ककु छ राज्ो ंन ेSMN1 िीन की उिस्स्पत के ललए िन्म के 

समय रक्त की थोडी मारिा की िाुँच करके 2018 में SMA 

के ललए नविात शशिशिकुओ ंका िरीक्ण शिकुरू ककया। जिन बच्ो ंमें 

दो SMN1 िीन रायब हैं, उनके माता-पिता को नोकटस ममलता ह ै

कक उनके बच्ो ंमें SMA होन ेकी संभावना ह।ै नविात स्कीपनरं िरीक्ण 

िर SMA की िहचान के बाद, डॉक्टर पनदान की िकुपटि के ललए रक्त 

 िरीक्ण का आदेशि दे सकत ेहैं। इस िरीक्ण से िररणाम प्ाप्त करन ेमें एक  

से दो सप्ताह लर सकत ेहैं।
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SMN2 बकैअि िीन की प्पतयो ंकी संख्या व्यक्क्त-से-व्यक्क्त के बीच अलर हो  
सकती ह।ै SMA वाले लोरो ंमें, SMN2 की प्पतयो ंकी संख्या इस बात से िकुडी  
होती ह ैकक उनका रोर ककतना रंभीर ह।ै आम तौर िर, SMN2 की जितनी अधधक 
प्पतया ंहोती हैं उतना बहेतर होता ह,ै कोकंक अधधक SMN प्ोटीन का अथता ह ैकक  
मोटर न्यूरॉन्स को मासंिेशशियो ंको धसग्नल भेिन ेकी आवश्यकता से अधधक प्ोटीन प्ाप्त  
हो रहा ह।ै SMA के ललए वततामान में उिलब्ध ककु छ उिचार अधधक प्ोटीन का उत्ादन 
करने के ललए SMN2 प्ाप्त करने िर ध्ान कें करित करते हैं।  

ककसी बच् ेके िास SMN2 प्पतयो ंकी संख्या यह पनधाताररत करने में मदद करेरी कक  
का डॉक्टर तत्ाल उिचार या ककु छ समय के ललए पनररानी की धसफाररशि करता ह।ै  
यकद ककसी बच् ेके िास SMN2 की चार से अधधक प्पतया ंहैं, तो डॉक्टर धसफाररशि  
कर सकत ेहैं कक उिचार शिकुरू करने से िहले उनकी स्स्पत की सावधानीिूवताक पनररानी  
की िाए। हालाकंक, ये मामले बहुत दलुताभ होते हैं। आमतौर िर डॉक्टर यह सलाह देंर े 
कक िन्म के तकुरंत बाद उिचार शिकुरू हो िाए।

SMA की रंभीरता
का िवूातानकुमान लराना 

कई कारक SMA की रंभीरता को प्भापवत करत ेहैं। एक 

जिसका िरीक्ण ककया िा सकता ह,ै वह ह ैदूसरे उत्तरिीपवता 

मोटर न्यूरॉन िीन, SMN2 िीन की उिस्स्पत। यह SMN1 

के समान है और SMN1 के आशंशिक बकैअि के रूि में कायता करता 

ह।ै SMN2 SMN1 के समान प्ोटीन का उत्ादन नही ंकरता ह।ै यह 

जितना प्ोटीन िैदा करता है वह मोटर न्यूरॉन्स को स्स् रखन ेके ललए ियाताप्त 

नही ंह।ै तो यहा ंतक   कक SMN 2 के ककु छ SMN प्ोटीन बनान ेके साथ, मोटर 

न्यूरॉन्स अभी भी मर सकत ेहैं और मासंिेशशिया ंकमिोर हो सकती हैं। 
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अमेररकी खाद्य एवं औषधध प्शिासन (एफडीए) द्ारा अनकुमोकदत SMA के वततामान 
SMN-वधताक उिचारो ंमें शिाममल हैं:  एव्व्रसडी (ररसडीप्ाम) एक छोटा कण होता ह,ै  
िो हर रोज मकुं ह से या एक िी-ट्बू के माध्म से ललया िाता ह,ै िो SMN2 िीन को 
और अधधक समू्णता SMN प्ोटीन बनाने का कारण बनता ह।ै स्स्नराजा (न्यकुधसनेससेन)  
एक इंिके्शन ह,ै िो SMN2 िीन को लक्ष्य बनाता ह,ै जिससे वह और अधधक समू्णता 
प्ोटीन बना सके। जोल्ेनस्ा (ओनासेम्ोिीन अबिेाववोवेक-ग्सिओई) एक िीन चचककत्सा 
होती ह,ै िो छूटे या उत्ररवर्तत SMN1 िीन के कायता को प्पतस्ापित करन ेके ललए 
िूरक और स्तंरि डीएनए प्दान करती ह।ै 

अन्य प्कार की चचककत्साएं नैदापनक अध्यनो ंमें हैं या शिोध के आरंशभक चरणो ंमें हैं और 
ये भपवष्य में उिलब्धहो सकती हैं। इनमें से ककु छ दृपटिकोण "रैर-SMN" दृपटिकोणोकंो 
लशक्त कर रह ेहैं, िो SMN प्ोटीन से प्भापवत शिरीर में अन्य प्णाललयो,ं मारगों और 
प्करियाओ ंिर ध्ान कें करित कर रह ेहैं। इन िधिपतयो ंके ककु छ उदाहरण वे दवाएं हैं, िो 
मासंिेशिी की ताकत या मोटर न्यूरॉन प्कायता को बढाती हैं।

जल्ी बेहतर है
कोई बच्ा यथासंभव स्स् रह ेइसके ललए िल्ी उिचार सबसे अचे् अवसर प्दान 
करता ह।ै 

लािता या दोषिूणता SMN1 िीन या बकैअि SMN2 िीन से ियाताप्त प्ोटीन के  
पबना, मोटर न्यूरॉन्स िल्ी मर िात ेहैं। पबना ककसी उिचार के, SMA के सबसे रंभीर 
मामलो ंवाले बच् े6 महीन ेकी उम्र तक अिने 90% मोटर न्यूरॉन्स खो देत ेहैं। 

एक बार रायब हो िान ेिर मोटर न्यूरोन्स को प्पतस्ापित नही ंककया िा सकता। शिरीर 
नए मोटर न्यूरॉन्स उत्न्न नही ंकरता ह,ै और उिलब्ध या शिोध ककए िा रह ेउिचारो ंमें से 
कोई भी ऐसा नही ंकरेरा।  

इसका मतलब ह ैकक बच् ेके बीमार होन ेके लक्ण कदखाने से िहले सबसे अच्ा इलाि 
हो सकता ह।ै लक्ष्य मोटर न्यूरॉन्स की अधधकतम संभव संख्या को बचाना ह ैताकक बच् े
की मासंिेशशिया ंठीक से पवकधसत हो सकें । 

SMA के ललए अनतररक्त उपचारो ंका िैदानिक परीक्षरो ंमें परीक्षर ककया जा रहा है। उपलब्ध उपचारो ंऔर खलेु िैदानिक 
परीक्षरो ंकी जािकारी अक्सर बदलती रहती है, इसललए Cure SMA वेबसाइट को यहा ंदेखिा सबसे अच्ा है:

https://www.curesma.org/clinical-trials/

या, उपचार के बारे में अनंतम निरताय लेिे से पहले अपिे स्ास्थ्य सेवा रिदाता से मौजदूा नवकलो ंके बारे में बात करें।

SMA िरीक्ण करना SMA के उिचार के दो तरीको ंिर अन्षेक अध्यन  

कर रह ेहैं। SMA का उिचार करन ेका एक तरीका ह ै 

िीन को लक्ष्य बनाकर रोर के कारण का िता लराना और  

शिरीर के अदंर सवाताइवल मोटर न्यूरॉन (SMN) प्ोटीन की  

मारिा को बढाना। इन िधिपतयो ंको “SMN-आधाररत” 

 या “SMN-वधताक” िधिपतयाुँ कहा िाता ह।ै



9

SMA वाले लोरो ंको िूरी तरह से सासं लेने में िरेशिानी हो सकती ह ैया अिने वायकुमारता को साफ करन ेके ललए ियाताप्त रूि से खासंी हो सकती ह।ै ऐसा इसललए ह ैकोकंक िसललयो ं
के बीच की मासंिेशशिया,ं जिन्ें इंटरकोस्टल मासंिेशशिया ंकहा िाता ह,ै बहुत कमिोर होती हैं। यह एक समस्या हो सकती ह,ै खासकर िब ककसी बच् ेमें वायरस होता ह ैिो नाक 
और रले सकहत फेफडो ंया ऊिरी वायकुमारता को प्भापवत करता ह।ै 

आम ससफाररशिो ंमें शिाममल है: 

• ककसी िल्ोनोलॉजिस्ट (एक डॉक्टर िो फेफडो ंकी समस्याओ ंमें माकहर ह)ै को रेफ़रल करें, िो आिके बच् ेकी
सासं लेने की क्मता की पनररानी कर सकता ह।ै 

• बच्ो ंको उनके वायकुमारता से बलरम, कफ और अन्य स्ाव को साफ करन ेमें मदद करन ेके ललए एक खासंी सहायता उिकरण। 

• सासं लेने में सहारा, शिायद रात में या िब कोई बच्ा बीमार हो। कद्-स्तरीय सकारात्मक वायकुमारता दबाव, या बीआईिीएिी, मास् के माध्म से रैर-आरिामक  
सहायता प्दान करन ेका एक तरीका ह।ै

सासं लेना और खासंना

SMA के साथ िीना नविात की िाचं, शिीघ्र पनदान और शिीघ्र उिचार के साथ, 
SMA से ग्रधसत कई बच् ेस्स् िीवन िीन ेमें सक्म हो 
सकत ेहैं। कफर भी, उन्ें कभी-कभी शिारीररक िरूरतो ंऔर 
दैपनक रपतपवधधयो ंमें मदद की आवश्यकता हो सकती ह।ै

भोजि और पोषर
SMA वाले ककु छ बच्ो ंके ललए उचचत िोषण प्ाप्त करना एक चकुनौती हो 
 सकता ह ैकोकंक कमिोर मासंिेशशिया ंभोिन को चबाना, पनरलना और  
िचाना मकुश्किल बना देती हैं।   

आिका स्ास्थ्य सेवा प्दाता आिको एक िोषण पवशिेषज्ञ के िास भेि सकता ह,ै िो व्यक्क्तरत िरूरतो ंके आधार 
िर आिके बच् ेके आहार में बदलाव की धसफाररशि कर सकता ह।ै इनमें नरम खाद्य िदाथता शिाममल हो सकते हैं िो पनरलने में आसान 
होत ेहैं या कम वसा वाले खाद्य िदाथता िो िेट या भोिन-नली के आसिास की कमिोर मासंिेशशियो ंके कारण एधसड रीफ्लक्स को नही ंबढाते हैं।

अिकूुलिीय उपकरर
मासंिेशशियो ंकी कमिोरी के कारण होन ेवाली दैपनक चकुनौपतयो ंमें मदद करने के ललए पवशभन्न प्कार के सहायक और सहायक उिकरण मौिदू हैं। अिने डॉक्टर से िूछें या पवकलों
के ललए Cure SMA वेबसाइट देखें।



10

अपतररक्त िानकारी प्ाप्त करन ेया अिने बच् ेको िंिीकृत करन ेके ललए  
www.curesma.org/nbsr िर NBSR िोटताल िर िाएं।

Cure SMA  
Newborn Screening 

Registry (NBSR) 
हमारे SMA समकुदाय (प्भापवत व्यक्क्तयो,ं िररवारो,ं चचककत्सको ं 

और शिोधकताताओ ंसकहत) को SMA के बारे में अधधक िानन,े  

समय के साथ लक्णो ंको बहेतर ढंर से प्बंधधत करन ेऔर नए उिचार  

पवकधसत करन ेमें मदद करन ेके ललए स्ापित एक ऑनलाइन रजिस्टी् ह।ै 

हम आिको NBSR की वेबसाइट  
www.curesma.org/nbsr  

िर िाकर और अिने बच् ेके बारे में िानकारी के साथ 
Cure SMA प्दान करन ेके पनदसेशिो ंका िालन करके भार  

लेने के ललए आमंमरित करत ेहैं। 

NBSR Cure SMA का एक प्ोग्राम ह।ै Cure SMA NBSR और इसकी सामग्री का एकमारि संरक्क ह।ै NBSR िानकारी का उियोर नैदापनक देखभाल  
में सकुधार और नए चचककत्सा पवकास की सहायता करन ेके ललए ककया िा सकता ह।ै अन्य रोरो ंमें रजिस्स्टय्ो ंका भी आर ेचलकर अनकुसंधान और नैदापनक देखभाल  

में सफलता का एक लंबा इपतहास रहा ह।ै

नविातस्की 
पनरंरजिस्टी्



11

नोटस्

हम अिशंुिसा करते हैं कक जब आप अपिे बचे् के स्ास्थ्य सेवा रिदाता से ममलें तो इस मारतादर्शिका को अपिे साथ ले जाएं।  
www.curesma.org/care-series-booklets/ िर डॉक्टरो ंऔर अन्य स्ास्थ्य सेवा प्दाताओ ंके ललए ललखी रई एक अलर, संरत राइड भी उिलब्ध ह।ै 
अन्यथा, Cure SMA को 800.886.1762 िर कॉल करें या info@curesma.org िर ईमेल करें।

यहा ंआपके रिशो ंके साथ-साथ 
आपके अपाइंटमेंट के िोटस् को 
 संके्षप में ललखिे का स्ाि है



925 Busse Road, Elk Grove Village, IL 60007  

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

िनू 2021 में अपंतम बार अिडेट ककया रया


