
স্মিথ-স্িংসমো�োর স্সনমো্রো�
পস্রবোর এবং ম�স্িমোিল মসবো প্রদোনিোরীমোদর জন্য স্নমোদদে স্িিো

স্মিথ-স্িংসমো�োর স্সনমো্রো� িী?
স্মিথ-স্িংসমো�োর স্সনমো্রো� (এসমোিএস) হমোলো 2013 সোমোল িনোক্ত হওয়ো এিটি স্বরল স্নউমোরোমোিমোেলপমো�ন্োল মজমোনটিি স্িজঅিদে োর  
মেটি এ�টিওআর স্জমোনর পস্রবর্দে মোনর (মরোগ সৃস্টিিোরী ে্যোস্রমোয়ন্) িোরমোে হমোয় থোমোি। এসমোিএস আক্োন্ত ব্যস্ক্তমোদর মষেমোরে সুস্নস্দদেটি  
স্জনগর্ পস্রবর্দে ন স্েন্ন হমোর্ পোমোর এবং র্োই লষেেগুমোলোও স্েন্ন হমোর্ পোমোর। এসমোিএস-এর সবমোেমোয় সোধোরে ববস্িটি্যগুমোলো হমোলো:

•  বসু্ধিবসৃ্তিি অষে�র্ো 
•  স্বিোিগর্ অষে�র্ো 
•  �স্তিমোকের আিোর বড় হমোয় েোওয়ো 
•  স্িেুঁস্ন
•  ঘুমো�র ব্যোঘোর্

এ�টিওআর স্িন িী?

আ�োমোদর মদমোহর জন্য স্দিস্নমোদদেিনোস�হূ স্িএনএ নো�ি িোঠোমো�োমোর্ স্লস্পবধি িরো থোমোি। স্জনগুমোলো হমোলো স্িএনএ-এর এি এিটি অংি েো মিোমোনো  
সুস্নস্দদেটি ফোংিন বো িোমোজর জন্য স্দিস্নমোদদেিনো মদয়।

এ�টিওআর স্জন িরীরমোি এ�টিওআর পোথওমোয়র জন্য স্নমোদদেিনোস�হূ প্রদোন িমোর। এিটি পোথওমোয় আ�োমোদর িরীমোরর মিোষগুমোলোর জন্য মেোগোমোেোমোগর 
এিটি উপোয় সরবরোহ িমোর (মে�ন িিন মবমোড় উঠমোর্ হমোব এবং ির্ দ্রুর্ মবমোড় উঠমোর্ হমোব)। এ�টিওআর স্জন মক্োমো�োমোজো� 1, সুস্নস্দদেটিেোমোব মলোমোিিন 
1p36-এ অবস্থির্।

এ�টিওআর স্জমোনর পস্রবর্দে নগুমোলো (মেটি ে্যোস্রমোয়ন্ বো স্�উমোেিন নোমো�ও পস্রস্ের্) হোইপোরঅ্যোস্টিমোেিমোনর (ফোংিন অজদে ন িরো) স্দমোি স্নমোয় মেমোর্  
পোমোর। পোথওমোয় হোইপোরঅ্যোস্টিমোেিমোনর ফলস্বরূপ, আক্োন্ত স্োয় ুমিোষগুমোলো (স্নউমোরোনগুমোলো) অস্বোেোস্বিেোমোব বড় এবং স্বিৃর্ হমোয় েোয়, েোর ফমোল 
�স্তিমোকের স্বিৃস্র্, বসু্ধিবসৃ্তিি স্বলম্ব এবং �গৃী মরোগ মদিো স্দমোর্ পোমোর।

সবদেপ্রথ� 2013 সোমোল স্নউমোরোমোিমোেলপমো�ন্োল স্িজঅিদে োমোরর িোরে স্হমোসমোব এ�টিওআর-এর �মোধ্য ঘেো স্জনগর্ পস্রবর্দে নগুমোলো নজমোর আমোস। এ�টিওআর 
স্জমোনর সুস্নস্দদেটি ে্যোস্রমোয়ন্গুমোলোর সোমোথ সম্পস্িদে র্ ববস্িটি্যগুমোলো সংজ্োস্য়র্ িরো েোস্লমোয় েোওয়োর জন্য এিনও অধ্যয়মোনর প্রমোয়োজন রমোয়মোে। বর্দে �োমোন, 
এ�টিওআর-এর স্জনগর্ পস্রবর্দে নগুমোলো স্র্নটি স্লিস্নি্যোল ধরমোন স্বেক্ত িরো েোয়।

•  প্রথ� গ্রুমোপ �স্তিমোকের সোধোরে অস্র্বসৃ্ধি (ম�গোমোলনমোসফোস্ল), বসু্ধিবসৃ্তিি অষে�র্ো, অটিজ� এবং হোইমোপোমোেোস্নয়ো (মেটিমোি সোধোরেেোমোব এসমোিএস 
স্হমোসমোব স্বমোবেনো িরো হয়) ইর্্যোস্দমোর্ আক্োন্ত মরোগীরো অন্তেুদে ক্ত রমোয়মোে।

•  স্বির্ীয় গ্রুমোপ �স্তিমোকের েোরস্দমোি েস্ড়মোয় পড়ো অস্র্বসৃ্ধি, �স্তিমোকের পৃষ্ঠর্মোলর অস্বোেোস্বির্ো (পস্ল�োইমোক্োজোইস্রয়ো) এবং ত্বমোির স্বোেোস্বি বমোেদে 
অস্বোেোস্বির্ো মদিো মদওয়ো, ইর্্যোস্দমোর্ আক্োন্ত মরোগীরো অন্তেুদে ক্ত রমোয়মোে।

•  রৃ্র্ীয় গ্রুমোপ �স্তিমোকে মফোিোল পস্রবর্দে ন ঘেোর (মফোিোল িটিদে িোল স্িসপ্্যোস্সয়ো বো মহস্�মো�গোমোলনমোসফোস্ল) িোরমোে প্রোথস্�ি পেদেোমোয়র �গৃীমোরোমোগ  
আক্োন্ত মরোগীরো অন্তেুদে ক্ত রমোয়মোে।

এ�টিওআর-এর ে্যোস্রমোয়ন্স�হূ
িোমোলো রমোের মলিোয় 2022 সোল পেদেন্ত আস্বকৃের্ সব স্বস্েন্ন  

পস্রবর্দে ন উমোলেি িরো হমোয়মোে

এ�টিওআর পোথওমোয়
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এটো স্িভোমোে ঘমোটস্িল?

সব ব্যস্ক্তর মদমোহ প্রস্র্টি স্জমোনর দইুটি িস্প থোমোি, মেগুমোলো স্র্স্ন বোবো ও �ো 
প্রমোর্্যমোির িোে মথমোি উতিরোস্ধিোরসূমোরে এিটি িমোর মপমোয়মোেন। এসমোিএস 
সোধোরের্ এিটি অমোেোমোজো�োল প্রেোবিোলী অবথিো, েোর অথদে হমোলো প্রস্র্টি 
মিোমোষ পস্রবস্র্দে র্ এ�টিওআর স্জমোনর এিটি িস্পই ব্যোস্ধ সৃস্টি িরোর জন্য 
েমোথটি।

এ�টিওআর স্জমোনর পস্রবর্দে নগুমোলো সোধোরের্ বদব ঘেনো (ম্পোমোরস্িি বো 
স্ি মনোমোেো) েো গেদে ধোরমোের আমোগ স্ি� বো শুক্োেমুোর্ ঘমোে এবং বোবো বো 
�ো িোমোরো িোে মথমোিই উতিরোস্ধিোর সূমোরে প্রোপ্ত নয়। এই ধরমোনর পস্রবর্দে ন 
আক্োন্ত ব্যস্ক্তর সব মিোমোষ পোওয়ো েোয় এবং এটিমোি জো�দেলোইন ে্যোস্রমোয়ন্ 
বলো হয়।

এেোড়োও স্িেু এসমোিএস মরোগীর মষেমোরে স্িেু মিোমোষ এ�টিওআর স্জমোন 
পস্রবর্দে ন ঘমোে থোমোি, স্িন্তু সব মিোমোষ এ�নটি ঘমোে নো এবং এটিমোি মসো�োটিি 
ম�োসোইিইজ� বলো হয়। এই ধরমোনর পস্রবর্দে নও স্ি মনোমোেো (উতিরোস্ধিোর 
সূমোরে প্রোপ্ত নয়) এবং গেদে োবথিোয় স্িশুর স্বিোমোির মিোমোনো এি স�মোয় ঘমোে 
থোমোি। এসব এসমোিএস মরোগীর এ�টিওআর স্জমোনর স্�উমোেিন মিবল 
আক্োন্ত টিসু্যগুমোলোর ন�নুোর �মোধ্য িনোক্ত িরো েোয় এবং রক্ত বো লোলোর 
ন�নুোয় িনোক্ত নোও িরো মেমোর্ পোমোর।

স্বরল মষেমোরে, এসমোিএস আক্োন্ত ব্যস্ক্তরো মরোগোক্োন্ত নো হওয়ো বোবো বো 
�োমোয়র িোে মথমোি উতিরোস্ধিোর সূমোরে এটি মপমোয় থোমোিন, েোমোদর শুধু শুক্োে ু
বো স্িম্বোেরু মিোষগুমোলোমোর্ (জো�দেলোইন টিসু্য) এ�টিওআর স্জমোনর স্�উমোেিন 
রমোয়মোে। এমোি জো�দেলোইন ম�োসোইিইজ� বলো হয় এবং স্বরল হমোলও এটি 
অন্যোন্য মরোমোগর রু্লনোয় এসমোিএমোস মবস্ি ঘন ঘন মদিো মগমোে।

ভস্েষ্্যমোে গভ্ভ োেস্োয় এটি হওয়োর ঝঁুস্ি কি�ন?

পস্রবোমোর এিোস্ধি ব্যস্ক্তর �মোধ্য স্জনগর্ পস্রবর্দে ন ঘেোর ঝঁুস্িমোি 
পুনরোবতৃি ঝঁুস্ি বলো হয়।

এসমোিএস আক্োন্ত ব্যস্ক্তমোদর আক্োন্ত স্িশু জন্ম মদওয়োর সম্োবনো  
50% পেদেন্ত হমোয় থোমোি। র্মোব, সঠিি ঝঁুস্ি স্হসোব িরো িঠিন িোরে  
এটি এসমোিএস আক্োন্ত ব্যস্ক্তর িরীমোরর প্রস্র্টি মিোমোষ নোস্ি শুধু স্িেু 
মিোমোষ পস্রবর্দে ন ঘমোেমোে র্োর উপর স্নেদে র িমোর।

কিোমোনো ে্যস্�র এসমোিএস করোগ স্িভোমোে স্নর্ণ্ভয় 
িরো হয়?

েস্দ মিোমোনো স্িশুর �মোধ্য এসমোিএস-এর সোধোরে ববস্িটি্যগুমোলো মদিো েোয়, 
র্োহমোল স্জনগর্ পরীষেো িরোমোনোর পরো�িদে মদওয়ো উস্ের্। এসমোিএস 
মরোগ স্নেদেমোয়র স্বষয়টি আেস্বিেোমোব স্নস্�র্ িরো হয় (মজমোনটিি 
পরীষেো েো এ�টিওআর স্জমোনর �মোধ্য ঘেো পস্রবর্দে মোনর সন্ধাোন িমোর)।  
এই স্জনগর্ পরীষেো সোধোরের্ রক্ত বো লোলোর ন�নুো স্দমোয় িরো হয়।

েস্দ ম�োসোইিইজ� হমোয়মোে (সব মিোমোষর স্জনগর্ পস্রবর্দে ন ঘমোেস্ন)  
বমোল সমোদেহ িরো হয় র্োহমোল স্জনগর্ পরীষেোটি স্েন্ন ন�নুো স্নমোয় িরো 
হমোর্ পোমোর।

আপনোর সন্তোমোনর জন্য মিোন ধরমোনর পরীষেো সবমোেমোয় েোমোলো হমোব র্ো 
স্নধদেোরমোের জন্য আপনোমোি এিটি মজমোনটিক্স টিমো�র সমোগে িথো বলোর 
পরো�িদে মদওয়ো হমোছে।
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স্লিস্নিোল বেস্িষ্ট্য েো প্রিোি
এসমোিএস-এর সোধোরে ববস্িটি্যগুমোলো স্বস্েন্ন রি� হমোয় থোমোি। এিটি সমূ্পেদে র্োস্লিোর জন্য এিোমোন মদিুন।

আচরর্ণগে

•  অটিজ�/অটিস্টিি ববস্িটি্য/সংমোবদন প্রস্ক্য়োিরেজস্নর্ ব্যোস্ধ 

•  এস্িএইেস্ি (�মোনোমোেোমোগর ঘোেস্র্/অস্র্সস্ক্য়র্োর ব্যোস্ধ)

•  অ-ম�ৌস্িি/িথো বলোর মষেমোরে স�স্যো হওয়ো - িথো বলমোর্ স্বলম্ব 
হওয়ো বো িথো নো বলো, ্পটিেোমোব িথো বলমোর্ নো পোরো

•  স্নমোজর ষেস্র্ িরোর আেরেস�হূ

স্োয়স্েি
•  সোস্বদেি স্বিোিগর্ স্বলম্ব/বসু্ধিবসৃ্তিি ববিল্য

•  �্যোমোক্োমোসফোস্ল/ম�গোমোলনমোসফোস্ল/মেস্্রিকুমোলোমো�গোস্ল/
পস্ল�োইমোক্োজোইস্রয়ো/অন্যোন্য এ�আরআই �স্তিমোকের অস্বোেোস্বির্ো/
প্রথ� 6 �োমোস দ্রুর্ �োথো বড় হমোয় েোওয়ো 

•  স্নম্ন মেোন (হোইমোপোমোেোস্নয়ো)

•  স্িেুঁস্ন (রোমোর্র মবলোয় মফোিোল এস্পল্যোস্সি সহ) 

•  ঘুমো�র স�স্যো (অস্নদ্ো, রোমোর্ মজমোগ ওঠো, ঘুমো�র �মোধ্য শ্োস-প্রশ্োমোস 
স�স্যো হওয়ো)

•  শ্রবে ববিল্য 

•  িটিদে িোল স্েজ্ুযয়োল ববিল্য

িোরীস্রি

•  মিোঁিড়ো/মেউমোর্োলো েুল 

•  মেহোরোর অস্বোেোস্বি ববস্িটি্যস�হূ

°  অস্বোেোস্বি উঁেু িপোল, �িু মিোলো অবথিোয় থোিো,  
এিটি দসৃ্টিগ্োহ্য এবং দীঘদে স্ফল্টো�, স�র্ল নোমোির স্রিজ  
সহ মেোে নোি, �্যোমোক্োমোটিোস্�য়ো, হোইপোরমোেমোলোস্রজ�

•  জমোন্মর স�য় �্যোমোক্োমোসোস্�য়ো (গেদে িোলীন বয়মোসর  
রু্লনোয় বড়) 

•  ত্বমোি স্পগমো�মোন্িন/ব্োমো্কো লোইন/হোইমোপোমো�লোমোনোস্সস/ 
আইটিও-র হোইমোপোমো�লোমোনোস্সস/ি্যোমোফ ও মল ্পে

•  ঘো� িমো� েোওয়ো / র্োমোপর প্রস্র্ অসস্হষু্র্ো 

•  প্রথ� 18 �োস মথমোি 2 বেমোরর �মোধ্য অস্র্ দ্রুর্ মবমোড় উঠো 

•  স্বলস্ম্বর্ হোমোড়র বয়স (2 বের বয়মোসর ্ক্যোমোন নবজোর্মোির 
বয়স মদিোমোনো)/অথবো স্িেুেো মবস্ি হোমোড়র বয়স 

•  ম�োের দষের্োর ঘোেস্র্

হি�/পস্রপোিেমো্রের সোমোথ সম্পস্ি্ভ ে

•  হজমো�র স�স্যো (মপমোে ব্যথো, মিোষ্ঠিোঠিন্য)

•  হোইপোরফ্যোস্জয়ো - িোবোমোরর জন্য ষুেধো অস্বোেোস্বিেোমোব 

মবমোড় েোওয়ো

এসমোিএস-এর স্ি কিোমোনো প্রস্েিোর েো স্চস্িৎসো আমোি?

বর্দে �োমোন, স্মিথ-স্িংসমো�োর স্সনমো্রোমো�র মিোমোনো প্রস্র্িোর মনই এবং েুক্তরোমো্রের িোদ্য ও ওষুধ প্রিোসন (এফস্িএ) িরৃ্দে ি অনমুো�োস্দর্ মিোমোনো স্েস্িৎসো 
মনই। স্েস্িৎসো এিটি স্িশুর সুস্নস্দদেটি লষেেগুমোলোর উপর স্নেদে র িমোর।

পরীক্ো�লূি কথরোস্পস�ূহ
এসমোিএস আক্োন্ত স্িেু মরোগীমোি ইনট্্যোমোটিবল স্িেুঁস্নর (এ�ন স্িেুঁস্ন েো অন্যোন্য ওষুধ স্দমোয় পুমোরোপুস্র স্নয়ন্ত্রে িরো েোয় নো) স্েস্িৎসোর জন্য 
স্সমোরোস্ল�োস (রোপো�োইস্সন) বো এেোমোরোস্ল�োস মপ্রসক্োইব িরো হমোয়মোে। এটি ির্েো েোলেোমোব িোজ িমোর (িোেদেিোস্রর্ো) মস সম্পমোিদে  বর্দে �োমোন মিোমোনো 
প্রিোস্ির্ র্থ্য মনই এবং এসমোিএস-এর স্েস্িৎসোর জন্য এই ওষুধগুমোলো বর্দে �োমোন এফস্িএ িরৃ্দে ি অনমুো�োস্দর্ নয়। এসমোিএস আক্োন্ত ব্যস্ক্তমোদর 

স্নউমোরোিগস্নটিে স্বিোমোির মষেমোরে রোপো�োইস্সমোনর দীঘদেমো�য়োদী প্রেোব স্নেদেমোয়র অধ্যয়নগুমোলো অ�ী�োংস্সর্ রমোয়মোে এবং রোপো�োইস্সমোনর সম্োব্য 
িোেদেিোস্রর্ো ্পটি িরোর জন্য স্লিস্নি্যোল ট্োয়োমোলর প্রমোয়োজন রমোয়মোে।

https://smithkingsmore.org/common-features/


SMITHKINGSMORE.ORG

ক�স্িমোিল উমোবেগস�হূ

বসৃ্ধি
এসমোিএস আক্োন্ত বোচ্োরো জমোন্মর স�য় প্রোয় মষেমোরেই আিোমোর বড় হমোয় থোমোি 

(�্যোমোক্োমোসোস্�য়ো)। স্িেু ব্যস্ক্ত গমোেদে  থোিোিোলীন �্যোমোক্োমোসফোস্ল (�োথো 
বড় হমোয় েোওয়ো), ম�গোমোলনমোসফোস্ল (�স্তিকে বড় হমোয় েোওয়ো) এবং/অথবো 

মেস্্রিকুমোলোমো�গোস্লমোর্ আক্োন্ত হমোয় থোমোিন।

মপস্ির মেোন
এসমোিএস আক্োন্ত ব্যস্ক্তমোদর প্রোয় মষেমোরেই হোইমোপোমোেোস্নয়ো (মপস্ির মেোন ি� 
হওয়ো) থোমোি েোর ফমোল স্বিোিজস্নর্ �োইলফলিগুমোলো মে�ন সো�মোনর স্দমোি 
গস্ড়মোয় েোওয়ো, বসো, হো�োগুস্ড় মদওয়ো, হোঁেো, ইর্্যোস্দ স্বলস্ম্বর্ হমোর্ পোমোর।

স্িেুঁস্ন
এসমোিএস-এ আক্োন্ত প্রোয় 40-30% ব্যস্ক্তর স্িেুঁস্ন হমোর্ মদিো মগমোে। 

অমোনমোির মষেমোরে এই অবথিো স্নয়ন্ত্রে অব্যোহর্ রোিোর জন্য এস্ন্-এস্পমোলপটিি 
ওষুধ (এইস্ি) গ্হমোের প্রমোয়োজন হয়।

ঘু�
অমোনি পস্রবোর র্োমোদর এসমোিএস আক্োন্ত সন্তোমোনর ঘুমো�র স�স্যোর িথো 
জোস্নমোয় থোমোিন। ঘু� সংক্োন্ত এিটি অধ্যয়ন স�স্যোগুমোলো িনোক্ত িরমোর্ 
সহোয়র্ো িরমোর্ পোমোর এবং এিজন ঘু� স্বমোিষজ্ বো স্িশু স্বমোিষজ্ 

স্েস্িৎসোর ব্যবথিোপনো সম্পমোিদে  সুপোস্রি িরমোর্ পোমোরন।

শ্রবে ও দসৃ্টিিস্ক্ত
স্িেু মষেমোরে িটিদে িোল স্েজ্ুযয়োল ববিল্য ঘেোর স্রমোপোেদে   

পোওয়ো মগমোে, মেিোমোন �স্তিকে মেোি স্দমোয় েো মদমোি র্ো প্রস্ক্য়ো 
িরোর পধিস্র্র িোরমোে দসৃ্টিিস্ক্ত ষেস্র্গ্তি হমোয় থোমোি। এটি মেোমোির 
অস্বোেোস্বির্োর পস্রবমোর্দে  �স্তিমোকের অস্বোেোস্বির্োর িোরমোে 
হমোর্ পোমোর। অন্তিদে েদে বো অন্তিেদে মথমোি �স্তিকে পেদেন্ত স্োয় ুপমোথর 

ষেস্র্র িোরমোে শ্রবেিস্ক্ত হোরোমোনোর ঘেনো সম্পমোিদে ও জোনো মগমোে। 
এসমোিএস-এ আক্োন্ত স্িেু ব্যস্ক্ত িিস্লয়োর ই�প্্যোমোন্র ফমোল 

উপিৃর্ হমোয়মোেন।

পস্রপোির্ন্ত্র
এসমোিএস-এ আক্োন্ত অমোনি ব্যস্ক্তর মিোষ্ঠিোঠিন্য,  
ম�োটিস্লটি স�স্যো এবং গ্যোমোট্োইমোসোফ্যোগোল স্রফ্োক্স  
সহ পস্রপোির্মোন্ত্রর স্বস্েন্ন স�স্যো হমোয় থোমোি। প্রোয় 

 30% ব্যস্ক্তর হোইপোরফ্যোস্জয়ো (ষুেধো অস্বোেোস্বিেোমোব  
মবমোড় েোওয়ো) মদিো মগমোে।

স্েিোিগে এেং আচরর্ণগে উমোবেগস�হূ
গ্স ম�োের:

এসমোিএস-এ আক্োন্ত মবস্িরেোগ ব্যস্ক্তর মষেমোরে মপস্ির মেোন ি� হওয়োর 
সোমোথ সম্পস্িদে র্ গ্স ম�োের দষের্োর স্বলম্ব মদিো েোয় এবং র্োরো প্রোথস্�ি 
পেদেোমোয় স্ফস্জি্যোপ মথরোস্প মথমোি উপিৃর্ হমোয় থোমোিন। েস্দও এসমোিএস-এ 
আক্োন্ত মবস্িরেোগ ব্যস্ক্ত স্বোধীনেোমোব হোঁেমোর্ পোমোর, র্মোব 8 বেমোরর ি� 
বয়সী স্িেু স্িশু রমোয়মোে েোরো এই �োইলফলি অজদে মোনর মেটিো িরমোে এবং 

র্োমোদর েলোেমোলর মষেমোরে সহোয়র্ো প্রমোয়োজন হয়।

সূক্ষ্ম ম�োের:

এসমোিএস-এ আক্োন্ত ব্যস্ক্তমোদর প্রোয় মষেমোরেই সূক্ষ্ম ম�োের দষের্ো, মে�ন দইু 
আগেলু স্দমোয় মিোমোনো স্িেু টিমোপ ধরো, স্নমোজ স্নমোজ িোওয়ো, এবং স্লিমোর্ পোরো 
স্বলস্ম্বর্ হমোর্ মদিো েোয়। এসব ম�োের স্বলম্ব মপস্ির মেোন ি� হওয়োর 

সোমোথ সম্পস্িদে র্।

মিিো:

মিিোর স�স্যো হোলিো মথমোি গুরুর্র পেদেন্ত স্বস্েন্ন ধরমোনর হমোর্ পোমোর। 
স্িশুরো আস্লদে েোইল্ডহুি এবং ইন্োরমোেনিনোল সহোয়র্ো মথমোি উপিৃর্ হমোয় 
থোমোি। স্িেু ব্যস্ক্তমোি �লূধোরোর ্ুকমোল স্িষেো মদওয়ো হয় এবং অন্যরো র্োমোদর 
েোস্হদো পূরমোের জন্য স্বমোিষোস্য়র্ স্নমোদদেিনো মথমোি উপিৃর্ হয়। প্রমোয়োজনীয় 
সহোয়র্োর পস্র�োে স্িশুর মিিোর �োরেো এবং/অথবো বসু্ধিবসৃ্তিি ববিমোল্যর 
উপর স্নেদে র িমোর স্বস্েন্ন রি� হমোয় থোমোি। সোধোরের্ প্রোপ্তবয়্ক হওয়ো 

পেদেন্ত অব্যোহর্ সহোয়র্ো ও র্দোরস্ি প্রমোয়োজন হমোয় থোমোি।

আেরে:

এসমোিএস-এ আক্োন্ত অমোনি ব্যস্ক্তর বসু্ধিবসৃ্তিি ববিল্য এবং/অটিজ� 
অথবো অটিজমো�র �মোর্ো ববস্িটি্য থোিমোর্ মদিো মগমোে। উমোবিগ, এস্িএইেস্ি 
এবং ওস্সস্ি মদিো মদওয়োর স্িেু মিস নস্থবধি রমোয়মোে। েস্দও অমোনি 
ব্যস্ক্ত বনু্ধাত্বপূেদে এবং সুিী হন, স্নমোজর ষেস্র্ িরোর �মোর্ো আেরেও 

সোধোরেেোমোব মদিো েোয়।

িথো বলো:

এসমোিএস-এ আক্োন্ত প্রোয় স�তি ব্যস্ক্তর অস্েব্যস্ক্তগর্ এবং গ্হেীয় উেয় েোষোয় মেোগোমোেোমোগর স্বলম্ব 
ঘেমোর্ মদিো েোয়। স্িেু ব্যস্ক্ত প্রোয় মষেমোরেই মদস্রমোর্ িথো বলো শুরু িমোরন এবং র্োমোদর িব্দেোন্োর 
সীস্�র্ হমোর্ পোমোর এবং অন্যমোদর িথো বলমোর্ মদিো েোয় নো। স্িেু ব্যস্ক্ত সোইন ল্যোগেমুোয়জ, সহোয়ি 
প্রেুস্ক্ত সম্বস্লর্ স্িেোইস ইর্্যোস্দ সহ মেোগোমোেোমোগর স্বিল্প ধরন মথমোি উপিৃর্ হমোর্ পোমোরন।
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ে্যেস্োপনো

মপস্িয়োস্ট্ক্স:

•  বসৃ্ধি এবং স্বিোি পেদেমোবষেে িরোর জন্য বোস্ষদেি স্েস্জে 

•  প্রোয় মষেমোরেই স্েস্িৎসোর �োধ্যমো� মিোষ্ঠিোঠিন্য স্নয়ন্ত্রমোের প্রমোয়োজন হয়
•  মরোগ প্রস্র্মোরোধী মিোমোষর অস্বোেোস্বি ফোংিমোনর িোরমোে হওয়ো অসুথির্ো 
র্দোরি িরো

স্বিোি সংক্োন্ত মপস্িয়োস্ট্ক্স:

•  ে্যোমোলঞ্জগুমোলো �লূ্যোয়ন িরো এবং স্েস্িৎসো সুপোস্রি িরোর জন্য স্বিোি 

সংক্োন্ত এবং আেরেগর্ �লূ্যোয়ন 

•  িোরীস্রি, মপিোগর্, িথো বলো/িোওয়োমোনো, আেরেগর্, দসৃ্টিিস্ক্ত 

সংক্োন্ত মথরোস্প সহ উপেুক্ত মথরোস্পর জন্য �লূ্যোয়ন
•  স্বর্ন্ত্র স্িষেো পস্রিল্পনোগুমোলোর (আইইস্প) জন্য স্দিস্নমোদদেিনো 

মজমোনটিক্স এবং স্জনগর্ পরো�িদে:

•  স্জনগর্ পরীষেো এবং ফলোফলস�হূ পেদেোমোলোেনো 
•  পুনরোবতৃি ঝঁুস্ি সম্পমোিদে  র্থ্য সরবরোহ িরো 
•  স�স্বির্ পস্রেেদেো প্রদোন িরো

স্োয়ুস্বজ্োন:

•  স্িেুঁস্ন সমোদেহ হমোল, এিটি ইইস্জ (�স্তিমোকের ববদ্ুযস্র্ি স্ক্য়োিলোমোপর 

পস্র�োপ) সুপোস্রি িরো হয়
•  �স্তিমোকের মিোমোনো স্বিৃস্র্ িনোক্ত িরমোর্ এ�আরআই িরোর িথো 
স্বমোবেনো িরো উস্ের্

অপথ্যোলমো�োলস্জ/স্নউমোরো-অপথ্যোলমো�োলস্জ:
•   িটিদে িোল স্েজ্ুযয়োল ববিল্য (স্সস্েআই)-এর জন্য স্্রিস্নং

অস্িওলস্জ:

•  রুটিনস্েস্তিি শ্রবেিস্ক্ত পরীষেো (নবজোর্মোির মষেমোরে এবং বোস্ষদেি 

স্েস্তিমোর্)
এমোন্োক্োইমোনোলস্জ:

•  হোইমোপোগ্োইমোসস্�য়ো মদিো স্দমোল অথবো অিোল (ইঁেমোড় পোিো) বয়়ঃসস্ন্ধা 

সম্পমোিদে  সমোদেহ হমোল মরফোমোরমোলর িথো স্বমোবেনো িরুন
অমোথদেোমোপস্িিস/িোরীস্রি পুনবদেোসন

•  হোইমোপোমোেোস্নয়ো, ম�োের ঘোেস্র্ এবং/অথবো হোমোড়র অস্বোেোস্বির্োর 

িোরমোে সহোয়ি স্িেোইমোসর প্রমোয়োজনীয়র্ো �লূ্যোয়ন িরুন
স্নউমোরোসোইমোিোলস্জ:

•  ্ুকমোল েোওয়োর বয়মোসর স্িশুমোদর মষেমোরে, এই �লূ্যোয়নটি সবমোেমোয়  

উপেুক্ত স্িষেোগর্ সহোয়র্ো এবং ্ুকল স্িষেো িনোক্ত িরমোর্  

সোহোে্য িরমোর্ পোমোর

স্নয়স্�র্ মিন্োল এবং/অথবো অমোথদেোমোিোস্ন্ি েমোনের পোিোপোস্ি স্্পে এন্ 

ল্যোগেমুোয়জ মথরোস্প, স্ফস্জি্যোল এবং অকুমোপিনোল মথরোস্প এবং আেরে 

মথরোস্প/�নতিোস্ত্বি িোউমোসেস্লং এর জমোন্যও সুপোস্রি িরো হয়।

গমোেষ্র্ণো
মরোগীমোদর র্োস্লিোেুস্ক্তর জন্য এবং েস্বষ্যমোর্র এসমোিএস গমোবষেোয় অবদোন 
রোিোর জন্য স্সওআরস্িএস এসমোিএস মগ্োবোল মপমোিন্ মরস্জস্ট্ স্বনো�মূোল্য  
অ্যোমোক্সস িরো েোমোব।
আমোরো গমোবষেোর সুমোেোগ সম্পমোিদে  আ�োমোদর ওমোয়বসোইমোে আপমোিে প্রদোন িরো হয়।

সহোয়েোর িন্য আ�োমোের সোমোথ সংয�ু থোকুন
স্মিথ-স্িংসমো�োর স্সনমো্রো� ফোউমোন্িন এিটি 501 (c) (3) অলোেজনি সংথিো েো আন্তজদে োস্র্ি এসমোিএস িস্�উস্নটির সহোয়র্োয়  

স্নমোবস্দর্ রমোয়মোে। আ�োমোদর লষে্য হমোলো ম�স্িমোিল মপিোজীবীমোদর �মোধ্য অর্্যোধুস্নি গমোবষেো এবং সহমোেোস্গর্োর সম্পিদে   
থিোপমোন সহোয়র্ো িরোর �োধ্যমো� এসমোিএস বিোরো ষেস্র্গ্তি ব্যস্ক্তমোদর জীবন�োন উন্নর্ িরো৷

মসোি্যোল স্�স্িয়োয় আ�োমোদর সোমোথ সংেুক্ত মহোন:

https://smithkingsmore.org/patient- registry/

https://smithkingsmore.org/patient-registry/
https://www.facebook.com/groups/3080229768726097
https://www.instagram.com/smithkingsmorefoundation/?r=nametag
https://twitter.com/smithkingsmore
https://www.linkedin.com/company/smith-kingsmore-syndrome-foundation/

