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सर्ववश्रेेष्ठ सरी देेखभाा� के लि�ए आपकी माार्गवदेर्शि�िका

AL Amyloidosis

इस माार्गवदेर्शि�िका के बाारीे मां
आपको AL amyloidosis (एए� अमााइ�ॉइडोोलिसस) होोने 
के बाारी ेमा ंबातााए जाान ेस ेअभिभाभूाता माहोसूस होो सकताा हैो। 
जाल्देी स ेबाहुता कुछ होो सकताा हैो, औरी आपके पास कई प्रश्न 
भाी होो सकतेा हंो। यहो ससंा�न इस अनभुार्व स ेहोोकरी र्गजुारीने 
मा ंआपके औरी आपके परिरीर्वारी र्व देोस्तां के माार्गवदे�वन मां 
सहोायताा करी सकताा हो।ै

जाानकारीी औरी समार्थवन
AL amyloidosis केे बाारेे मेंं औरे अधि�के जाानकेारेी केे लि�ए 
Leukaemia Foundation केी वेेबासााइट www.leukaemia.
org.au/blood-cancer/amyloidosis/al-amyloidosis/ 
परे जााए।ँ आप amyloidosis केे बाारेे मेंं यहाँाँ उप�ब्ध शैैक्षणि�के 
वेीडि�यो भीी देेख साकेतेे/तेी हाँं: www.youtube.com/watch?v=_
l1syuVFLcA।

 Australian Amyloidosis Network: Australian 
Amyloidosis Network रेोडि�यं, देेखभीा�केतेा�ओं औरे स्वेास्थ्य 
पेशैेवेरें केा एके �ैरे-�ाभीकेारेी सां�ठन हाँै, जाो साभीी प्रकेारे केे 
amyloidosis केे रेोडि�यं केे जाीवेन केो बाेहाँतेरे बानाने केे लि�ए 
सााथ-धिमें�केरे केामें केरे रेहाँे हाँं। औरे अधि�के जाानकेारेी केे लि�ए 
www.aan.org.au परे जााए।ँ

Leukaemia Foundation: अनुभीवेी स्वेास्थ्य देेखभीा� 
पेशैेवेरे साे बााते केरेने केे लि�ए 1800 620 420 परे केॉ� केरें या 
www.leukaemia.org.au परे जााए,ँ जाो आपकेो रेो�-डिवेलिशैष्ट 
जाानकेारेी प्रदेान केरे साकेतेा हाँै, आपकेे प्रश्नोंं केे उत्तरे देे साकेतेा हाँै, 
आपकेी चिं�ंतेाओं केे बाारेे मेंं बााते केरे साकेतेा हाँै, औरे सामेंथ�न सामेंूहाँं केे 
सााथ आपकेा सांपके�  केरेा साकेतेा हाँै। यहाँ टीमें व्याावेहाँारिरेके चिं�ंतेाओं मेंं भीी 
साहाँयतेा देे साकेतेी हाँै, जाैसाे उप�ारे केे डिनकेट आवेासा, एपॉइंटमेंंट्सा केे 
लि�ए परिरेवेहाँन, औरे आर्थिथंके सामेंथ�न।

Cancer Council: जाानकेारेी औरे सामेंथ�न केे लि�ए, एके अनुभीवेी 
स्वेास्थ्य पेशैेवेरे साे बााते केरेने केे लि�ए 13 11 20 परे केॉ� केरें या 
www.cancer.org.au परे जााए।ं

AL amyloidosis केे लि�ए साबासाे बाेहाँतेरेीन देेखभीा� मेंा�� केे बाारेे 
मेंं औरे अधि�के जाानकेारेी www.cancer.org.au/OCP केे 
’Resources' अनुभीा� मेंं उप�ब्ध हाँै।

Translating and Interpreting Service (TIS - अनुुवााद और 
दुभााषि�याा सेेवाा): यदिदे आपकेो अनवुेादेके केी आवेश्यकेतेा हैाँ, तेो TIS केो 
13 14 50 परे केॉ� केरे ंया www.tisnational.gov.au परे जााए।ँ

Amyloidosis दु��भी डिवेकेारें केे एके सामेंूहाँ केो दिदेया �या नामें हाँै, जिजासामेंं 
असाामेंान्य प्रोटीन ��ते तेरेीकेे साे मेंुड़केरे amyloid fibrils बानातेे हाँं। शैरेीरे 
amyloid प्रोटीनं केो आसाानी साे डिवेघदिटते नहाँं केरे साकेतेा हाँै औरे वेे सााथ मेंं 
लि�पके जाातेे हाँं तेथा शैरेीरे केे डिकेसाी भीी ऊतेके वे अं� मेंं जामेंा औरे/या सांलि�ते हाँो 
साकेतेे हाँं। जाैसाे-जाैसाे ये सां�य ��ातेारे रूप साे बाढ़तेे जाातेे हाँं, ये शैरेीरे केे अं�ं केी 
केाया�त्मेंकेतेा मेंं हाँस्तेक्षेप केरेने ��तेे हाँं। उप�ारे केे डिबाना इसाकेे केारे� अंते मेंं 
अं� डिवेफ� हाँो जााए�ा।

 30 साे भीी अधि�के प्रकेारे केे amyloidosis केी पहाँ�ान केी �ई हाँै। इसा 
मेंा��देर्थिशैंकेा मेंं केेवे� एके प्रकेारे, AL amyloidosis केे बाारेे मेंं ��ा� केी �ई हाँै। 
Amyloid साे उपसा�� A आया हाँै, औरे light chain साे L आया हाँै। साामेंान्य 
रूप साे मेंानवे शैरेीरे B केोलिशैकेाए ँऔरे प्�ाज़्मेंा केोलिशैकेाए ँडिनर्मिमेंंते केरेतेा हाँै, 
जाो बाोन मेंैरेो मेंं पाई जाातेी हाँं। ये केोलिशैकेाए ँशैरेीरे केी प्रडितेरेक्ष� प्र�ा�ी केा 
डिहाँस्साा हाँोतेी हाँं। AL amyloidosis मेंं ये प्�ाज़्मेंा केोलिशैकेाए,ँ या केभीी-केभीी B 
केोलिशैकेाए ँअसाामेंान्य रूप साे बाढ़ने ��तेी हाँं, औरे बाड़ी मेंात्राा मेंं एके हाँी प्रकेारे केी 
डिवेमेंुक्ते �ाइट �ेन केा उत्पादेन शैुरू केरे देेतेी हाँं।

बाहुते साे �ो� पूछतेे हाँं डिके क्या AL amyloidosis रेक्ते सारे हाँै। यहाँ रेक्ते  
सारे नहाँं हाँै। Amyloid बानाने वेा�ा प्रोटीन एके अंतेर्निनंडिहाँते बाोन मेंैरेो डिवेकेारे  

साे डिनर्मिमेंंते हाँोतेा हाँै औरे साामेंान्य रूप साे यहाँ साौम्य ( सारेकेारेी नहाँं) हाँोतेा हाँै,  
किंकेंतेु कुेछ मेंामें�ं मेंं प्�ाज़्मेंा केोलिशैकेाओं या B-केोलिशैकेाओं केी वेृजि� घातेके  
( सारेकेारेी) हाँो साकेतेी हाँै। AL amyloidosis साामेंान्य रूप साे myeloma 
केहाँे जााने वेा�े प्�ाज़्मेंा केोलिशैकेा डिवेकेारे साे जाुड़ा हाँोतेा हाँै, औरे केभीी-केभीी यहाँ 
lymphoma केहाँे जााने वेा�े B-केोलिशैकेा डिवेकेारे साे जाुड़ा हाँोतेा हाँै, किंकेंतेु AL 
amyloidosis केो साामेंान्यते: सारे नहाँं मेंाना जाातेा हाँै।

AL amyloidosis क्याा होोताा हैो, और क्याा 
याहो रक्ता सर होै?

प्राारंभिभाक परीक्षण और रेफरल

लक्षण
आपकेे साामेंान्य लि�डिकेत्साके (जाीपी) या अन्य प्राथधिमेंके देेखभीा� लि�डिकेत्साके यहाँ 
पतेा ��ाने केे लि�ए �ेके-अप केरें�े डिके आप डिकेसा वेजाहाँ साे अस्वेस्थ हाँो �ए/ई 
हाँं। AL amyloidosis केई अ��-अ�� �क्ष�ं केे सााथ प्रस्तेुते हाँो साकेतेा हाँै, 
जाो अ��-अ�� रेोडि�यं मेंं अ��-अ�� हाँं�े (जाैसाे, थकेान औरे वेज़न घटना) 
औरे/या रेक्ते परेीक्ष� मेंं अ��-अ�� असाामेंान्यतेाए ँहाँं�ी। ये �क्ष� अन्य रेो�ं 
केे नके�स्वेरूप हाँो साकेतेे हाँं, जिजासासाे डिनदेान केरेने मेंं देेरेी हाँो साकेतेी हाँै। आपकेे 
शैरेीरे मेंं ये �क्ष� पैदेा हाँो साकेतेे हाँं - थकेान, वेज़न घटना, बाेहाँोशै हाँोने जाैसाा 
मेंहाँसाूसा केरेना, डिवेशैेषकेरे आंखं केे आसा-पासा केी त्वे�ा परे खरें�ं आना, बाैठने 
या �ेटने परे रेक्ते�ाप मेंं डि�रेावेट हाँोना (postural hypotension), आपकेे 
शैरेीरे केे डिवेणिभीन्न डिहाँस्सां मेंं देदे�, साुन्नतेा, झनझनाहाँट या केमेंजाोरेी मेंहाँसाूसा हाँोना 
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(peripheral neuropathy), पैरें औरे/या पेट मेंं साूजान आना (oedema), 
देस्ते या केब्ज़ हाँोना, साांसा �ेने मेंं केदिठनाई हाँोना या साांसा फू�ना (dyspnoea), 
�ुदेे औरे/या यकृेते केी सामेंस्याए ँहाँोना, औरे जाीभी केे आकेारे मेंं बाढ़ते या देदे� 
हाँोना। आमेंतेौरे परे आपकेे साामेंान्य लि�डिकेत्साके आपकेो डिकेसाी उपयुक्ते डिवेशैेषज्ञ 
(जाैसाे, हृदेय केी सामेंस्याओं केे लि�ए केार्नि�ंयो�ॉजिजास्ट, �ुदेे केी सामेंस्याओं केे लि�ए 
नेफ्रोो�ॉजिजास्ट, peripheral neuropathy केे लि�ए न्यूरेो�ॉजिजास्ट या प्रासांडि�के 
डिवेशैेषज्ञतेा साेवेाओं साे युक्ते डिकेसाी स्वेास्थ्य साेवेा) केे पासा भीेजां�े। डिफरे ये डिवेशैेषज्ञ 
amyloidosis केे डिनदेान केे लि�ए परेीक्ष� केरें�े।

आपके लिलए याे आरंभिभाक जाँा�चेंं की जाँा सेकतीी �ं:
शाारीरिरक जाँा�चें: आपकेे जाीपी या डिवेशैेषज्ञ ऊपरे बातेाए �ए �क्ष�ं केे केारे� 
केा पतेा ��ाने केे लि�ए जााँ� केरें�े।

रक्ती जाँा�चें: आपकेे रेक्ते केा एके नमेंूना �ेकेरे उसाे सांपू�� रेक्ते जााँ� केे लि�ए 
भीेजाा जाातेा हाँै औरे इसामेंं यकृेते केाया�त्मेंकेतेा जााँ� भीी शैाधिमें� हाँो साकेतेी हाँै।

Electrocardiogram (इलेक्ट्रोोकार्डि�ंयाोग्रााम, ECG) और 
echocardiogram (इकोकार्डि�ंयाोग्रााम): आपकेे �ॉक्टरे इन परेीक्ष�ं केे 
मेंाध्यमें साे आपकेे हृदेय केी जााँ� केरे साकेतेे हाँं।

रेफरेल
यदिदे आपकेे जाीपी या प्राथधिमेंके देेखभीा� लि�डिकेत्साके केो ��तेा हाँै डिके आपकेे 
शैरेीरे मेंं ऊपरे साू�ीबा� �क्ष� हाँो साकेतेे हाँं, तेो वेे औरे अधि�के परेीक्ष�ं केे लि�ए 
आपकेो सारेकेारेी अस्पतेा� मेंं या डिनजाी प्रैक्टिक्टसा मेंं डिकेसाी उपयुक्ते डिवेशैेषज्ञ केे 
पासा भीेजां�े। डिनदेान केी जााँ� केे देौरेान आपकेो अनुभीवे हाँोने वेा�े �क्ष�ं केे 
अनुसाारे आपकेो हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट (रेक्ते औरे बाोन मेंैरेो), केार्नि�ंयो�ॉजिजास्ट (हृदेय), 
नेफ्रोो�ॉजिजास्ट (�ुदेे), न्यूरेो�ॉजिजास्ट (तेंडित्राकेा तेंत्रा), या �ैस्ट्रोोएटेंरेो�ॉजिजास्ट (जाठरेांत्रा 
मेंा��) जाैसाे अ��-अ�� डिवेशैेषज्ञं केे पासा भीेजाा जाा साकेतेा हाँै।

एपॉइंटमंट्से मं आपके सेाथ परिरवाार के षिकसेी 
सेदस्या, देखभाालकतीा� याा दोस्ती के शाामिमल �ोनुे सेे 
से�ायातीा मिमल सेकतीी �ै।

अपनुे �ॉक्टर को बतीाए� षिक षिकसेी षिवाशाे�ज्ञ के बारे 
मं आपके लिलए सेबसेे म�त्वापूण� बातीं क्याा �ं 
(उदा�रण के लिलए, शाुल्क, स्थल, षिबस्तीर के नुजाँदीक 
का व्यवा�ार, षिनुपुणतीा)।

सेमयासेीमाए�
हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट केे सााथ  आपकेे एपॉइंटमेंंट केा सामेंय 
आपकेे जाीपी या रेेफरे केरेने वेा�े डिवेशैेषज्ञ द्वाारेा डिकेए �ए 
परेीक्ष�ं मेंं आपकेे आरेंणिभीके परिरे�ामेंं परे डिनभी�रे केरेे�ा। 
कुेछेके रेोडि�यं केे लि�ए तेत्केा� एपॉइंटमेंंट या अस्पतेा� 
मेंं प्रडिवेष्ट डिकेए जााने केी आवेश्यकेतेा हाँो साकेतेी हाँै, �ेडिकेन 
डिबाना डिकेसाी तेात्केालि�केतेा वेा�े अधि�केांशै �ो�ं केे लि�ए 
चेंार सेप्तीा�ं के अंदर एपॉइंटमेंंट उपयुक्ते हाँोतेा हाँै।

यादिद आपको इसे सेमयासेीमा के अंदर एपॉइंटमंट नु�ं मिमल पातीा �ै, तीो 
अपनुे जाँीपी सेे सेंपक�  करं।

अपनुे जाँीपी सेे जाँानुकारी और सेमथ�नु के भारोसेेमंद 
स्रोोतीं की सेला� देनुे के लिलए पूछंें — आप इन्�ं 
अपनुे परिरवाार और दोस्तीं के सेाथ भाी सेाझाा कर 
सेकतीे/तीी �ं।

AL amyloidosis के अपनुे उपचेंार के दौरानु पैदा 
�ोनुे वााली षिकसेी भाी अन्या स्वाास्थ्या सेमस्यााओं के 
प्राबंधनु के तीरीके के बारे मं अपनुे जाँीपी/षिवाशाे�ज्ञ सेे 
बाती करं और यादिद आपके पासे कोई चिंचेंंतीाए� �ं, तीो 
उन्�ं बतीाए�।

आप अपनुे जाँीपी याा षिवाशाे�ज्ञ सेे याे प्राश्न पूछेंनुे के 
इचु्छुक �ो सेकतीे/तीी �ं

• हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट या अन्य डिवेशैेषज्ञ साे धिमें�ने केे लि�ए 
अपने एपॉइंटमेंंट केी प्रतेीक्षा केरेतेे सामेंय क्या ऐसाे केोई 
�क्ष� हाँं जिजानकेे बाारेे मेंं मेंुझे ध्यान रेखना �ाडिहाँए? 

• डिकेसाी डिवेशैेषज्ञ साे धिमें�ने केे लि�ए अपने एपॉइंटमेंंट 
केी प्रतेीक्षा केरेतेे सामेंय यदिदे केोई �क्ष� डिबा�ड़ जाातेे हाँं, 
तेो मेंुझे क्या केरेना �ाडिहाँए?

• क्या मेंं अपनी पसांदे केे डिकेसाी डिवेशैेषज्ञ साे धिमें�ने केा 
�यन केरे साकेतेा/तेी हूँँ  ?

• केौन साी भीावेनात्मेंके औरे मेंानलिसाके स्वेास्थ्य 
सामेंथ�न साेवेाए ँउप�ब्ध हाँं औरे ये मेंुझे कैेसाे साु�भी 
हाँो साकेतेी हाँं?

• क्या मेंं सारेकेारेी या �ैरे-सारेकेारेी अस्पतेा� मेंं जााने 
केा �यन केरे साकेतेा/तेी हूँँ?

• सारेकेारेी बानामें �ैरे-सारेकेारेी प्र�ा�ी मेंं उप�ारे केरेाने 
केे बाी� क्या अंतेरे हाँं औरे इसामेंं क्या शैुल्के शैाधिमें� हाँं?

• मेंेरेे लि�ए केौन साी यात्राा सामेंथ�न योजानाए ँउप�ब्ध हाँं? 
 (यदिदे आप क्षेत्राीय या ग्राामेंी� इ�ाकें मेंं रेहाँतेे/तेी हाँं)।

  अपनुे जाँीपी और षिवाशाे�ज्ञं के सेाथ उपचेंार के 
षिवावारणं और एपॉइंटमंट्से की लिलखिखती �ायारी याा 
षि�जिजाँटल रिरकॉ�� बनुाकर रखनुा एक अच्छुा षिवाचेंार �ै। 
आप अपनुे एपॉइंटमंट्से को रिरकॉ�� करनुे के लिलए 
अनुुमषिती मांग सेकतीे/तीी �ं।  अपनुे सेाथ प्राश्नं की एक 
सेूचेंी लानुा और लिलखिखती उपचेंार याोजाँनुा के लिलए 
पूछेंनुा भाी मददगार �ोतीा �ै।

  नुए सेंकेतीं और लक्षणं को अनुदेखा नु करं। अपनुे 
जाँीपी याा षिवाशाे�ज्ञ को सेचेंेती करं। खुद पर भारोसेा 
रखं। बार-बार आग्रा� करनुा भाी ठीीक �ै।

http://www.cancercareguides.org.au


अधि�क जाानकारीी के लि�ए: 
www.cancercareguides.org.au

नि�दाा�, स्टेेजिं�ंग और उपचाार नि�याो��

03

जाँा�चेंं, उपचेंार और देखभााल के लिलए याात्राा करनुा
आपकेो हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट साे धिमें�ने, जााँ�ं केरेाने या उप�ारे प्राप्ते केरेने केे लि�ए 
यात्राा केरेनी पड़ साकेतेी हाँै, डिवेशैेषकेरे यदिदे आप डिकेसाी ग्राामेंी� या क्षेत्राीय इ�ाकेे 
मेंं रेहाँतेे/तेी हाँं। कुेछ मेंामें�ं मेंं आपकेो डिवेस्तेारिरेते अवेधि� केे लि�ए घरे छोड़ना 
पड़ साकेतेा हाँै। आवेासा औरे परिरेवेहाँन सामेंथ�न साेवेाए ँउप�ब्ध हाँं, औरे उप�ारे 
केी प्रडि�या केे देौरेान आपकेे सााथ परिरेवेारे केा सामेंथ�न हाँोने केे लि�ए बाढ़ावेा दिदेया 
जाातेा हाँै। आप पूछ साकेतेे/तेी हाँं डिके आपकेे लि�ए केौन साी रेो�ी यात्राा साक्टिब्सा�ी 
योजानाए ँउप�ब्ध हाँं।

मानुलिसेक स्वाास्थ्या और भाावानुात्मक सेकुशालतीा
AL amyloidosis केे डिनदेान साे आपकेी मेंानलिसाके औरे भीावेनात्मेंके साकुेशै�तेा 
प्रभीाडिवेते हाँो साकेतेी हाँै। अपने जाीपी या अपनी अस्पतेा� उप�ारे टीमें केे सााथ 
बााते केरेने औरे रेो�ी सामेंथ�न सां�ठनं (जाैसाे Leukaemia Foundation या 
Australian Amyloidosis Network), अथवेा मेंनोवेैज्ञाडिनके या साामेंाजिजाके 
केाय�केतेा� जाैसाे अन्य स्वेास्थ्य पेशैेवेरें केे प्रडिते रेेफरे डिकेए जााने साे आपकेो साामेंना 
केरेने केी केाय�नीडिते डिवेकेलिसाते केरेने मेंं साहाँायतेा धिमें� साकेतेी हाँै। यदिदे आवेश्यके 
हाँो, तेो वेे मेंानलिसाके स्वेास्थ्य उप�ारे योजाना प्राप्ते केरेने मेंं आपकेी साहाँायतेा केरे 
साकेतेे हाँं।

यदिदे आप अभीी तेके हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट केे पासा नहाँं �ए/ई हाँं, तेो आपकेो एके 
हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट केे पासा भीेजाा जााए�ा। हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट्सा केो रेक्ते औरे बाोन मेंैरेो केो 
प्रभीाडिवेते केरेने वेा�ी सामेंस्याओं केे बाारेे मेंं प्रलिशैक्ष� प्राप्ते हाँोतेा हाँै। हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट 
औरे अधि�के परेीक्ष� केरें�े, तेाडिके इसा बााते केी पुधिष्ट केी जाा साकेे डिके क्या 
आपकेो AL amyloidosis हाँै औरे आपकेे लि�ए साबासाे बाेहाँतेरेीन उप�ारे 
डिन�ा�रिरेते केरेने मेंं साहाँायतेा धिमें� साकेे।

आपकेे लि�ए इनमेंं साे एके या केई परेीक्ष� डिकेए जाा साकेतेे हाँं:

• ऊतीक बायाोप्सेी: Amyloid केे जामेंावे औरे इसामेंं शैाधिमें� अन्य अं�ं केी 
आ�े केी बाायोप्साीज़ केी जााँ� केरेने केे लि�ए।

• बोनु मैरो बायाोप्सेी: �ॉक्टरे आपकेे कूेल्हाँे केी हाँड्डीी मेंं एके साुई �ा�ं�े। बाोन 
मेंैरेो ऊतेके केे एके नमेंूने केो जााँ� केे लि�ए प्रयो�शैा�ा मेंं भीेजाा जााए�ा। 
यहाँ आमेंतेौरे परे स्थानीय सांवेेदेनाहाँारेी, औरे सााँसा मेंं अंदेरे लि�ए जााने वेा�े 
देदे�डिनवेारेके या हाँल्केी बाेहाँोशैी केे तेहाँते डिकेया जाातेा हाँै।

• हृदया परीक्षण: इसामेंं हृदेय केे केामें केरेने केी जााँ� केरेने केे लि�ए 
echocardiogram भीी शैाधिमें� हाँै।

• गुदे के परीक्षण: इसामेंं �ुदेे केे केामें केरेने केी जााँ� केरेने केे लि�ए मेंूत्रा 
परेीक्ष� भीी शैाधिमें� हाँै।

• याकृती (लिलवार) परीक्षण: यकृेते केे आकेारे औरे इसाकेे केामें केरेने केी जााँ� 
केरेने केे लि�ए।

• नुैदाषिनुक आकलनु: Peripheral neuropathy केे लि�ए, तेाडिके नसां 
केो हुए डिकेसाी भीी नुकेसाान केी जााँ� केी जाा साकेे।

• रक्तीचेंाप परीक्षण: इसामेंं postural blood pressure केी जााँ� (बाैठने 
औरे खड़े हाँोने केे देौरेान आपकेे रेक्ते�ाप केी जााँ�) शैाधिमें� हाँै।

AL amyloidosis इन अं�ं केो साबासाे अधि�के प्रभीाडिवेते केरेतेा हाँै - हृदेय, �ुदेे, 
जाठरेांत्रा मेंा��, तेंडित्राकेा तेंत्रा औरे यकृेते।

सेमयासेीमाए�
आपकेो अधि�केांशै परिरे�ामें चेंार सेप्तीा�ं के अंदर धिमें� 
जााने �ाडिहाँए।

आप याे प्राश्न पूछेंनुे के लिलए इचु्छुक �ो 
सेकतीे/तीी �ं
• AL amyloidosis क्या हाँोतेा हाँै औरे  मेंुझे इसाकेे बाारेे 

मेंं औरे अधि�के जाानकेारेी केहाँाँ साे धिमें� साकेतेी हाँै?
• मेंुझे केौन साी जााँ�ं  केरेाने केी आवेश्यकेतेा हाँो�ी 

औरे क्यं?
• क्या मेंेरेे फॉ�ो-अप एपॉइंटमेंंट्सा आमेंने-साामेंने हाँं�े 

अथवेा टे�ी/वेीडि�यो हाँेल्थ या इनकेे सांयोजान साे हाँं�े?
• मेंेरेा प्रोग्नॉलिसासा क्या हाँै?
• एपॉइंटमेंंट्सा औरे परेीक्ष�ं मेंं डिकेतेना शैुल्के आए�ा 

औरे मेंुझे खुदे साे डिकेतेना भीु�तेान केरेना हाँो�ा?
• क्या मेंं अपने उप�ारे केे स्थान केा �यन केरे 

साकेतेा/तेी हूँँ?
• क्या मेंझु ेतेरुेतंे उप�ारे शैरुू केरेन ेकेी आवेश्यकेतेा हाँो�ी?
• उप�ारे केबा तेके ��े�ा?
• मेंेरेी बाीमेंारेी केी डिन�रेानी कैेसाे केी जााए�ी?
• क्या ऐसाी केोई जाानकेारेी हाँै, जिजासाे मेंं अपने परिरेवेारे या 

देोस्तें केे सााथ सााझा केरे साकेतेा/तेी हूँँ?
• मेंेरेे लि�ए केौन साी सामेंथ�न साेवेाए ँउप�ब्ध हाँं?
• क्या केोई सामेंथ�न सामेंूहाँ उप�ब्ध हाँं?

उपचाार

आपकेे हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट AL amyloidosis केे लि�ए आपकेे उप�ारे केे डिवेकेल्पं 
केे बाारेे मेंं आपसाे बााते केरें�े। साबासाे अचे्छे परिरे�ामें प्राप्ते केरेने केे लि�ए आपकेो 
एके साे अधि�के प्रकेारे केे उप�ारें केी आवेश्यकेतेा हाँो साकेतेी हाँै, औरे आपकेो 
अपने AL amyloidosis केे प्रबां�न केे लि�ए बााकेी केे पूरेे जाीवेन-भीरे ��ातेारे 
उप�ारे केी आवेश्यकेतेा भीी हाँो साकेतेी हाँै। AL amyloidosis केे उप�ारे केा 
फोकेसा amyloid केे उत्पादेन औरे इसाकेे बाादे शैरेीरे केे अं�ं वे ऊतेकें मेंं इसाकेे 
जामेंावे केो रेोकेने या �ीमेंा केरेने परे कंेदि�ते हाँोतेा हाँै, तेाडिके अं�ं केे केामें केरेने 
केा सांरेक्ष� औरे जाीवेन केी �ु�वेत्ता मेंं साु�ारे डिकेया जाा साकेे।

आपकेो इनमेंं मेंं साे केोई एके या एके साे अधि�के उप�ारें केा सांयोजान दिदेया जाा 
साकेतेा हाँै:

• Proteasome inhibitors (PIs): प्रभीाडिवेते हुई प्�ाज़्मेंा केोलिशैकेाओं 
केो नष्ट केरेने केे लि�ए जिजाम्मेंेदेारे देवेाइयाँ, जाो AL amyloidosis पैदेा केरे 
रेहाँी हाँं।

• कीमोथेरेपी: प्रभीाडिवेते हुई प्�ाज़्मेंा केोलिशैकेाओं केो नष्ट केरेने केे लि�ए 
उपयो� केी जााने वेा�ी देवेाइयाँ, जाो AL amyloidosis पैदेा केरे रेहाँी हाँं।

• Monoclonal antibodies (मोनुोक्लोनुल एटंीबॉ�ीज़) (mAbs): 
आपकेे शैरेीरे द्वाारेा डिनर्मिमेंंते केी जााने वेा�ी प्राकृेडितेके एटंीबाॉ�ीज़ केे सामेंान हाँी 
केामें केरेतेी हाँं; ये सां�में� केा साामेंना केरेतेी हाँं औरे प्रभीाडिवेते हुई प्�ाज़्मेंा 
केोलिशैकेाओं केो �णिक्षते केरेतेी हाँं, जाो AL amyloidosis पैदेा केरे रेहाँी हाँं।
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• Corticosteroids (कॉर्टिटंकोस्टेरॉइ�्से): प्रभीाडिवेते हुई प्�ाज़्मेंा 
केोलिशैकेाओं केो नष्ट केरेने मेंं साहाँायतेा केरेने वेा�ी देवेाइयाँ, जाो AL 
amyloidosis पैदेा केरे रेहाँी हाँं।

• Autologous stem cell transplant (ऑटोलॉगसे स्टेम सेेल 
ट्रोांसेप्लांट): आपकेे हाँेमेंेटो�ॉजिजास्ट इसा बाारेे मेंं ��ा� केरें�े डिके क्या आपकेे 
लि�ए यहाँ एके डिवेकेल्प हाँै।

आपकेी उप�ारे टीमें नजादेीकेी साे आपकेी डिन�रेानी केरेे�ी। यदिदे उप�ारे साे 
amyloid केा उत्पादेन बाहुते जाल्देी डिनयंडित्राते नहाँं हाँो पा रेहाँा हाँै, तेो आपकेे सााथ 
��ा� केरेने केे बाादे उप�ारे केो बादे�ा जाा साकेतेा हाँै।

औरे अधि�के जाानकेारेी केे लि�ए www.cancer.org.au/cancer-
information/treatment, तेथा https://aan.org.au/patients-
and-carers/al/ परे जााए।ँ

सामेंथ�नकेारेी देेखभीा� बाहुते मेंहाँत्वेपू�� हाँोतेी हाँै औरे इसामेंं आपकेे जाीवेन 
केी �ु�वेत्ता मेंं साु�ारे केे लि�ए आपकेे �क्ष�ं केा उप�ारे तेथा आपकेे 
amyloidosis यात्राा साे हाँोकेरे जााने केे देौरेान आपकेे सामेंथ�न केे लि�ए 
मेंनोसाामेंाजिजाके सामेंथ�न शैाधिमें� हाँै। यहाँ आपकेी बाहु-डिवेषयके टीमें केे मेंाध्यमें 
साे उप�ब्ध केरेाई जाा साकेतेी हाँै, जिजासामेंं नसां, फामेंा�लिसास्ट्सा, मेंनोवेैज्ञाडिनके, 
डिफजिजायोथेरेेडिपस्ट्सा औरे आहाँारे-डिवेशैेषज्ञ शैाधिमें� हाँं। आप अपने अस्पतेा� मेंं  

सारे नसा� कंेसाल्टंट/ सारे केेयरे नेडिवे�ेटरे या डिकेसाी अन्य साामेंाजिजाके 
केाय�केतेा� द्वाारेा सांपके�  डिकेए जााने केे लि�ए भीी आग्राहाँ केरे साकेतेे/तेी हाँं, यदिदे 
आप इनमेंं साे डिकेसाी एके साे अभीी तेके नहाँं धिमें�े/�ी हाँं।

04

देवेाइयाँ (जाैसाे, पैरेालिसाटामेंो� या आइब्युप्रोफन) भीी शैाधिमें� हाँं। कुेछ देवेाइयाँ, 
सांपूरेके लि�डिकेत्सााए,ँ डिवेटाधिमेंन औरे भीोजान आपकेे उप�ारे केे सााथ ठीके तेरेहाँ साे 
केामें नहाँं केरे साकेतेे हाँं।

प्राजाँनुनु क्षमतीा और याौनु स्वाास्थ्या
रेक्ते सारे साे सांबांधि�ते डिवेकेारें, जाैसाे AL amyloidosis औरे इसाकेे उप�ारे 
साे पुरुषं औरे मेंडिहाँ�ाओं, देोनं केे लि�ए प्रजानन सामेंस्याए ँपैदेा हाँो साकेतेी हाँं। 
यहाँ आयु, डिवेकेारे केे प्रकेारे औरे प्राप्ते हाँोने वेा�े उप�ारे परे डिनभी�रे केरेे�ा। यदिदे 
प्रासांडि�के हाँो, तेो उप�ारे साे पहाँ�े, इसाकेे देौरेान औरे बाादे मेंं �भी�डिनरेो� केे बाारेे 
मेंं अपनी उप�ारे टीमें साे सा�ाहाँ �ं। उप�ारे केे देौरेान बाच्चेे हाँोने औरे प्रजानन 
डिवेशैेषज्ञ केे पासा जााने केे लि�ए रेेफरे� केी आवेश्यकेतेा औरे उप�ारे शैुरू केरेने 
साे पहाँ�े प्रजानन सांरेक्ष� केे डिवेकेल्पं केे बाारेे मेंं ��ा� केरें। डिनदेान औरे उप�ारे 
आपकेे यौन जाीवेन या सामेंग्रा यौन स्वेास्थ्य केो प्रभीाडिवेते केरे साकेतेा हाँै। सामेंथ�न 
औरे आवेश्यकेतेानुसाारे परेामेंशै� साेवेाओं केे रेेफरे� केे लि�ए Leukaemia 
Foundation साे 1800 620 420 परे सांपके�  केरें या www.leukaemia.
org.au परे जााए ँऔरे सा�� बाारे मेंं 'relationships and sex' टाइप केरें।

आप  अपनुे उपचेंार षिवाकल्पं के बारे मं सेोचेंनुे के लिलए 
और अमिधक सेमया मांग सेकतीे/तीी �ं।

आप दूसेरी राया लेनुे के उदे्देश्या सेे षिकसेी अन्या 
षिवाशाे�ज्ञ के पासे जाँानुे के लिलए अपनुे जाँीपी सेे रेफरल 
देनुे का षिनुवाेदनु कर सेकतीे/तीी �ं।

सेमया सेीमाए�
आपकेे डिवेशैेषज्ञ आपकेे �क्ष�ं औरे जााँ� केे परिरे�ामेंं 
केा आके�न केरेकेे तेय केरें�े डिके आपकेा उप�ारे केबा 
शैुरू हाँोना �ाडिहाँए। अधि�केांशै �ो�ं केे लि�ए यहाँ डिन��य 
लि�ए जााने केे चेंार सेप्तीा�ं के अंदर हाँो�ा। यदिदे आपकेा 
हृदेय प्रभीाडिवेते हुआ हाँै, तेो दो सेप्तीा�ं के अंदर उप�ारे 
शैुरू हाँोना �ाडिहाँए। ऐसाे उदेाहाँरे� भीी हाँो साकेतेे हाँं, जाबा 
आपकेे उप�ारे मेंं इसा सामेंयसाीमेंा साे परेे देेरेी हाँो साकेतेी हाँै। 
यदिदे ऐसाा हाँोतेा हाँै, तेो आपकेे डिवेशैेषज्ञ इसा बाारेे मेंं आपकेे 
सााथ ��ा� केरें�े।

क्लिक्लषिनुक ल परीक्षण
आपकेे डिवेशैेषज्ञ डिकेसाी क्टिक्�डिनके� परेीक्ष� मेंं भीा� �ेने केी सा�ाहाँ देे साकेतेे हाँं 
(या आप पूछ साकेतेे/तेी हाँं डिके क्या आप डिकेसाी क्टिक्�डिनके� परेीक्ष� केे लि�ए 
पात्रा हाँं)। क्टिक्�डिनके� परेीक्ष� अक्सारे आशैाजानके नए उप�ारें केी साु�भीतेा 
प्रदेान केरेतेे हाँं,  जाो अभीी तेके आमें जानतेा केे लि�ए उप�ब्ध नहाँं हाँं। क्टिक्�डिनके� 
परेीक्ष�ं केे फ�स्वेरूप रेक्ते सारे साे सांबांधि�ते डिवेकेारें साे ग्रास्ते केई �ो� अबा 
जाीवेन केी बाेहाँतेरे �ु�वेत्ता केे सााथ �ंबाे सामेंय तेके जाी रेहाँे हाँं।

औरे अधि�के जाानकेारेी केे लि�ए www.australiancancertrials.gov.au 
परे जााए ँया Australian New Zealand Clinical Trials Register 
www.anzctr.org.au अथवेा https://aan.org.au/clinical-trials/ 
परे सा�� केरें।

सेंपूरक लिचेंषिकत्सेाए� और अन्या दवााइयाा�
अपनी स्वेास्थ्य-देेखभीा� टीमें साे ऐसाे डिकेसाी भीी आहाँारे सांपूरेके, डिवेटाधिमेंन, हाँबा�� 
उप�ारे औरे अन्य देवेाइयं केे बाारेे मेंं बााते केरें, जिजानकेा आप उपयो� केरेतेे/तेी हाँं 
या उपयो� केरेना �ाहाँतेे/तेी हाँं। इसामेंं �ॉक्टरे केे नुस्खे केी औरे ओवेरे-दे-केाउंटरे 

आप याे प्राश्न पूछेंनुे के लिलए इचु्छुक �ो 
सेकतीे/तीी �ं
• आप डिकेसा  उप�ारे केी सा�ाहाँ देेतेे हाँं औरे क्यं?
• क्या केोई डिवेकेल्प उप�ब्ध हाँं?
• यदिदे मेंं उप�ारे नहाँं केरेातेा/तेी हूँँ, तेो क्या हाँो�ा? 
• मेंुझे केबा तेके उप�ारे केरेाने केी आवेश्यकेतेा हाँो�ी?
• उप�ारे मेंं डिकेतेना शैुल्के ��े�ा औरे मेंुझे खुदे साे या 

स्वेास्थ्य बाीमेंा केे मेंाध्यमें साे डिकेतेना ख�� केरेना हाँो�ा?
• उप�ारे केे देौरेान औरे बाादे मेंं केौन साी �डितेडिवेधि�याँ/

व्याायामें मेंेरेी साहाँायतेा केरें�े?
• क्या ऐसाा केोई डिवेलिशैष्ट आहाँारे हाँै, जिजासाकेा मेंुझे  साेवेन 

केरेना �ाडिहाँए या ऐसाे केोई भीोजान या पेय हाँं, जाो मेंुझे 
नहाँं �ेने केी केोलिशैशै केरेनी �ाडिहाँए?

• मेंेरेे दिदेन-प्रडितेदिदेन केे जाीवेन परे उप�ारे केा क्या प्रभीावे 
पड़े�ा, औरे क्या मेंं इसाकेे बाावेजाूदे भीी केामें केरे 
साकेतेा/तेी हूँँ?

• यदिदे मेंेरेे पासा केोई प्रश्नों हाँं या मेंुझे अस्वेस्थ मेंहाँसाूसा 
हाँोतेा हाँै, तेो मेंेरेी उप�ारे टीमें मेंं केौन हाँै औरे प्रमेंुख 
सांपके�  व्याक्टिक्ते केौन हाँै?

• मेंुझे आपातेकेा� मेंं डिकेसासाे सांपके�  केरेना �ाडिहाँए?
• उप�ारे साे मेंुझे क्या पक्ष-प्रभीावे हाँो साकेतेे हाँं औरे मेंुझे 

उनकेा प्रबां�न कैेसाे केरेना �ाडिहाँए?
• क्या उप�ारे साे मेंेरेे बाच्चेे हाँोने केी क्षमेंतेा प्रभीाडिवेते 

हाँो�ी, औरे यदिदे हाँाँ, तेो मेंुझे डिकेन डिवेकेल्पं परे डिवे�ारे 
केरेना �ाडिहाँए?

http://www.cancercareguides.org.au
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http://www.leukaemia.org.au
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http://www.australiancancertrials.gov.au.
http://www.anzctr.org.au
https://aan.org.au/clinical-trials/
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उपचाार केे दाौरा� देाखभााल

AL amyloidosis साे ग्रास्ते रेोडि�यं केो उनकेे बााकेी केे पूरेे जाीवेन-भीरे उनकेी 
लि�डिकेत्साा टीमें द्वाारेा फॉ�ो-अप डिकेए जााने केी आवेश्यकेतेा हाँो�ी। इसा बााते केी 
केाफी सांभीावेना हाँै डिके AL amyloidosis साे ग्रास्ते केई रेो�ी उप�ारे केे मेंाध्यमें 
साे रेेधिमेंशैन प्राप्ते केरे पाए�ँे (अबा amyloid केा उत्पादेन औरे इसाे डिकेसाी भीी 
अं� मेंं जामेंा नहाँं डिकेया जाा रेहाँा हाँै), किंकेंतेु इसाकेे बाावेजाूदे भीी उन्हाँं यथाक्टिस्थडिते 
बानाए रेखने केे लि�ए उप�ारे या amyloid केा उत्पादेन डिफरे साे शैुरू हाँोने परे 
आ�े केे उप�ारे केी आवेश्यकेतेा पड़ साकेतेी हाँै। व्याापके सामेंथ�नकेारेी देेखभीा� 
डिनयधिमेंते रूप साे जाारेी देेखभीा� केा डिहाँस्साा हाँोनी �ाडिहाँए, जिजासामेंं भीावेनात्मेंके औरे 
साामेंाजिजाके सामेंथ�न भीी शैाधिमें� हाँै।  

शाुल्कं के बारे मं षिनुण�या
आपकेो कुेछ एपॉइंटमेंंट्सा, परेीक्ष�ं, देवेाइयं, आवेासा, 
यात्राा या पार्किंकें� केे लि�ए भीु�तेान केरेना पड़ साकेतेा 
हाँै। अपने जाीपी, डिवेशैेषज्ञ, या डिनजाी स्वेास्थ्य बाीमेंाकेतेा� 
(यदिदे आपकेा केोई हाँो) साे बााते केरें, तेाडिके आप सामेंझ साकंे 
डिके क्या केवेरे (बाीमेंे द्वाारेा साुरेणिक्षते) डिकेया जाातेा हाँै औरे 
आपकेे आउट-ऑफ-पॉकेेट शैुल्के क्या हाँो साकेतेे हाँं।

यदिदे आपकेो शैुल्कें केे बाारेे मेंं चिं�ंतेाए ँहाँै, तेो अपनी स्वेास्थ्य 
साेवेा टीमें या साामेंाजिजाके केाय�केतेा� साे इसा बाारेे मेंं बााते केरें:

• बाल्के-डिबा� डिकेया जााना या सारेकेारेी प्र�ा�ी मेंं उप�ारे 
केरेाना

• उप�ारे केे देौरेान आवेासा औरे/या परिरेवेहाँन मेंं साहाँायतेा
• आपकेे उप�ारे केा सांभीाडिवेते आर्थिथंके प्रभीावे  औरे 

आपकेो केौन साी आर्थिथंके सामेंथ�न योजानाए ँसाु�भी हाँो 
साकेतेी हाँं

• आपकेे उप�ारे साे आपकेी केामें केरेने केी क्षमेंतेा कैेसाे 
प्रभीाडिवेते हाँो साकेतेी हाँै।

आर्थिथंके औरे व्याावेहाँारिरेके सामेंथ�न केे बाारेे मेंं औरे अधि�के 
जाानकेारेी केे लि�ए Cancer Council केो 13 11 20 
परे केॉ� केरें या www.cancer.org.au/support-
and-services/practical-and-financial-
assistance परे जााए ँया Leukaemia Foundation 
साे 1800 620 420 परे सांपके�  केरें या www.
leukaemia.org.au/how-we-can-help/
practical-support-services परे जााए।ँ

उत्तरजाँीषिवातीा देखभााल याोजाँनुा
वेते�मेंान उप�ारें केा अथ� हाँै डिके AL amyloidosis साे ग्रास्ते अधि�केांशै �ो� 
आ�े भीी �ंबाा जाीवेन जाी पाए�ँे। आपकेो डिनयधिमेंते रूप साे जाारेी रेहाँने वेा�े 
फॉ�ो-अप एपॉइंटमेंंट्सा औरे देेखभीा� केी आवेश्यकेतेा हाँो साकेतेी हाँै, इसालि�ए 
आपकेी डिवेशैेषज्ञ औरे स्वेास्थ्य देेखभीा� टीमें आपकेे वे आपकेे जाीपी केे लि�ए 
उत्तरेजाीडिवेतेा देेखभीा� योजाना बानाने केे उदे्देश्य साे आपकेे सााथ-धिमें�केरे केामें 
केरेे�ी। यदिदे आपकेी ज़रूरेतें बादे� जाातेी हाँं, तेो सामेंय बाीतेने केे सााथ आपकेी 
उत्तरेजाीडिवेतेा देेखभीा� योजाना केो अप�ेट केरेने केी आवेश्यकेतेा हाँो साकेतेी हाँै। 
इसा योजाना मेंं सामेंझाया जााए�ा डिके:

• उप�ारे केे बाादे आपकेा मेंुख्य सांपके�  व्याक्टिक्ते केौन हाँै
• आपकेो डिकेतेनी बाारे �ेके-अप केरेाना �ाडिहाँए औरे इसामेंं केौन साी जााँ�ं 

शैाधिमें� हाँं�ी
• उप�ारे केे सांभीाडिवेते पक्ष-प्रभीावें केो सामेंझना औरे उनकेा साामेंना केरेना
• यदिदे आपकेो केोई आपाते सामेंस्या हाँोतेी हाँै, तेो जाल्देी साे साहाँायतेा कैेसाे 

प्राप्ते केरें
• अपने सामेंग्रा स्वेास्थ्य औरे साकुेशै�तेा केी देेखभीा� कैेसाे केरें
• आपकेे लि�ए केौन साी स्वेास्थ्य देेखभीा� औरे साामेंुदेाधियके सामेंथ�न साेवेाए ँ

उप�ब्ध हाँं औरे उन्हाँं कैेसाे प्राप्ते केरें।

आपकेे डिवेशैेषज्ञ औरे स्वेास्थ्य साेवेा टीमें आपकेी आवेश्यकेतेाओं केे बाारेे मेंं 
आपसाे बााते केरें�े औरे वेे आपकेो अन्य स्वेास्थ्य पेशैेवेरें तेथा साामेंुदेाधियके 
सामेंथ�न साेवेाओं केे पासा भीेजा साकेतेे हाँं। आपकेो धिमें�ने वेा�ी अन्य जाानकेारेी 
इसा बाारेे मेंं हाँो साकेतेी हाँै:

• उप�ारे केे पक्ष-प्रभीावे औरे डिवेशैेषज्ञ, जिजानसाे धिमें�ने केी आपकेो आवेश्यकेतेा 
हाँो साकेतेी हाँै

• स्वेस्थ जाीवेनशैै�ी डिवेकेल्प कैेसाे �ुनं, तेाडिके आपकेो अचे्छे स्वेास्थ्य केे सााथ 
जाीवेन जाीने केा अवेसारे धिमें� साकेे।

औरे अधि�के जाानकेारेी केे लि�ए www.cancer.org.au/cancer-
information/after-a-diagnosis/after-cancer-treatment 
परे जााए।ँ

आप याे प्राश्न पूछेंनुे के लिलए इचु्छुक �ो 
सेकतीे/तीी �ं
• यदिदे मेंुझे अस्वेस्थ मेंहाँसाूसा हाँोतेा हाँै, तेो मेंुझे डिकेसासाे 

सांपके�  केरेना �ाडिहाँए?
• यदिदे मेंं �क्ष�ं या पक्ष-प्रभीावें केे बाारेे मेंं चिं�ंडितेते हूँं, 

तेो मेंुझे डिकेसासाे सांपके�  केरेना �ाडिहाँए?
• मेंं यथासांभीवे स्वेस्थ रेहाँने केे लि�ए क्या केरे 

साकेतेा/तेी हूँँ?
• यदिदे मेंुझे सा�ाहाँ केी आवेश्यकेतेा हाँै, तेो मेंुझे डिकेसासाे 

सांपके�  केरेना �ाडिहाँए?
• मेंुझे औरे अधि�के साहाँायतेा केहाँाँ साे धिमें� साकेतेी हाँै?
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अधि�क जाानकारीी के लि�ए:  
www.cancercareguides.org.au06

अस्वेीकेरे�: अपने स्वेास्थ्य केो प्रभीाडिवेते केरेने वेा�े मेंामें�ं केे बाारेे मेंं हाँमेंेशैा अपने �ॉक्टरे साे सा�ाहाँ �ं। इसा मेंा��देर्थिशैंकेा केा प्रयोजान साामेंान्य परिरे�य केे रूप मेंं जाानकेारेी प्रदेान केरेना हाँै औरे यहाँ पेशैेवेरे 
लि�डिकेत्साीय, केानूनी या डिवेत्तीय सा�ाहाँ केे डिवेकेल्प केे रूप मेंं नहाँं हाँै। सारे केे बाारेे मेंं जाानकेारेी केो लि�डिकेत्साीय औरे अनुसां�ान सामेंुदेायं द्वाारेा ��ातेारे अप�ेट� औरे सांशैोधि�ते डिकेया जाा रेहाँा हाँै। प्रकेाशैन केे सामेंय 
साटीकेतेा साुडिनणि�ते केरेने केे लि�ए पूरेा ध्यान रेखा �या हाँै, किंकेंतेु Leukaemia Foundation औरे इसाकेे सादेस्य ऊपरे देी �ई जाानकेारेी परे उपयो� या डिनभी�रेतेा केे केारे� हाँोने वेा�े डिकेसाी भीी शैारेीरिरेके नुकेसाान, 
हाँाडिन या क्षडिते केे लि�ए साभीी देेयतेा अस्वेीकेारे केरेतेे हाँं।
मेंई 2024 मेंं प्रकेालिशैते।
यहाँ सांसाा�न AL Amyloidosis साे ग्रास्ते �ो�ं केे लि�ए साबासाे अचे्छे देेखभीा� मेंा�� (प्रथमें सांस्केरे�) साे प्राप्ते जाानकेारेी परे आ�ारिरेते हाँै, जाो www.cancer.org.au/OCP परे उप�ब्ध हाँै।

सामेंय बाीतेने केे सााथ AL amyloidosis साे ग्रास्ते अधि�केांशै रेोडि�यं मेंं आरेंणिभीके 
उप�ारे केी प्रडितेडि�या केे बाादे यहाँ डिफरे साे हाँो जााए�ा। इसाकेा डिफरे साे हाँोना 
डिनणि�ते नहाँं हाँै, औरे हाँो साकेतेा हाँै डिके उप�ारे केे बाादे यहाँ तेुरेंते न हाँो। �ूंडिके 
�ो� अ��-अ�� तेरेहाँ साे प्रडितेडि�या केरेतेे हाँं, इसालि�ए केई रेो�ी �ंबाे सामेंय 
तेके रेेधिमेंशैन मेंं रेहाँ साकेतेे हाँं। सावेोत्तमें उप�ब्ध उप�ारें केी साु�भीतेा, जिजासामेंं 
बाहु-डिवेषयके टीमें द्वाारेा उप�ारे औरे नैदेाडिनके परेीक्ष� भीी शैाधिमें� हाँं, डिफरे साे हाँो 
साकेने वेा�े रेो� मेंं सावेोत्तमें परिरे�ामें प्राप्ते केरेने केे लि�ए मेंहाँत्वेपू�� हाँोतेी हाँै। 

उप�ारे इसा बााते परे डिनभी�रे केरेे�ा डिके आपकेा amyloidosis डिकेतेना आ�े बाढ़ 
�या हाँै औरे केौन साे अ��-अ�� अं� इसासाे प्रभीाडिवेते हाँो साकेतेे हाँं।

परूे ेउप�ारे केे देौरेान AL amyloidosis केे रेोडि�यं केी डिन�रेानी बाारेीकेी सा ेकेी 
जााए�ी। यदिदे उप�ारे इसालि�ए बंादे केरे दिदेया जाातेा हाँ ैक्यंडिके यहाँ amyloid केे 
उत्पादेन केो डिनयंडित्राते नहाँं केरे पा रेहाँा हाँ ैअथवेा amyloid डिफरे सा ेजामेंा हाँोना शैरुू 
हाँो जाातेा हाँ ैऔरे रेो�ी रेेधिमेंशैन सा ेबााहाँरे आ जाातेा हाँ,ै तेो रेो� केी वेते�मेंान क्टिस्थडिते केा 
डिन�ा�रे� केरेन ेकेे लि�ए उप�ारे टीमें द्वाारेा सापं�ू� आके�न डिकेया जाा साकेतेा हैाँ।

डिवेकेल्पं मेंं शैाधिमें� हाँो साकेतेे हाँं:

• डिकेसाी अन्य देवेाई डिवेधि� केा उपयो�, जिजासामेंं एके अ�� वे�� साे देवेाइयाँ 
या उसाी वे�� मेंं साे केोई अ�� देवेाई शैाधिमें� हाँै

• ‘ देेखं औरे प्रतेीक्षा केरें ’
• पूवे� देवेाई डिवेधि� केे सााथ पुन:उप�ारे
• क्टिक्�डिनके� परेीक्ष�, यदिदे उपयुक्ते हाँो
• कुेछ रेोडि�यं केे लि�ए स्टेमें केोलिशैकेा प्रत्यारेोप�
• सामेंथ�नकेारेी औरे/या प्रशैामेंके देेखभीा�। 

दाोबाारा होो�े वााले याा प्रगनिताशीील रोग केे 
साथ �ीवा� �ी�ा

आप याे प्राश्न पूछेंनुे के लिलए इचु्छुक �ो 
सेकतीे/तीी �ं
• मेंेरेा रेो� डिकेसा �रे� परे हाँै?
• मेंेरेे रेो� केे सााथ क्या हाँो रेहाँा हाँै?
• मेंेरेे उप�ारे केे डिवेकेल्प क्या हाँं?
• इसा बाारे उप�ारे केे केारे�रे हाँोने केी क्या सांभीावेना हाँै?
• क्या केोई क्टिक्�डिनके� परेीक्ष� उप�ब्ध हाँै?
• केौन साे आर्थिथंके, व्याावेहाँारिरेके या भीावेनात्मेंके सामेंथ�न 

उप�ब्ध हाँं?

अषिग्राम देखभााल षिनुदेशा (Advance care directive)

अडिग्रामें देेखभीा� डिनदेेशै, जिजासाे केभीी-केभीी लि�किंवें� डिवे� केे नामें साे भीी 
जााना जाातेा हाँै, आपकेे द्वाारेा तेैयारे डिकेया �या केानूनी रूप साे बााध्यकेारेी 
देस्तेावेेजा हाँोतेा हाँै, जिजासामेंं आप अपने परिरेवेारे औरे लि�डिकेत्साा टीमें केो 
बातेातेे/तेी हाँं डिके यदिदे आप इतेने अस्वेस्थ हाँो जााए ँडिके आप अपने लि�ए 
डिन��य स्वेयं न �े साकंे, तेो आप केौन साे उप�ारे औरे देेखभीा� प्राप्ते केरेना 
�ाहाँं�े/�ी, या प्राप्ते नहाँं केरेना �ाहाँं�े/�ी। औरे अधि�के जाानकेारेी केे लि�ए 
www.advancecareplanning.org.au परे जााए।ँ

लक्षण और प्राशाामक देखभााल प्राबंधनु
आपकेे डिवेशेैषज्ञ आपकेो प्रशैामेंके देेखभीा� सेावेाओं केे प्रडिते रेफेरे केरे साकेते ेहंाँ, 
�डेिकेन इसाकेा अथ� हाँमेंशेैा जाीवेन केे अतंे केी देेखभीा� नहाँं हाँोतेा हैाँ। यदिदे केोई 
AL amyloidosis केे सााथ जाीवेन जाी रेहाँा हैाँ या यदिदे उनकेा AL amyloidosis 
वेापसा आ जाातेा हैाँ, तेो आजा �ो�ं केो इन सेावेाओं केे प्रडिते बाहुते पहाँ�े हाँी रेफेरे 
डिकेया जाा साकेतेा हैाँ। प्रशैामेंके देेखभीा� आपकेो जिजातेना साभंीवे हाँो साकेे, उतेनी 
अच्छेी तेरेहाँ सा ेजाीने में ंसाहाँायतेा देे साकेतेी हैाँ औरे सााथ हाँी आपकेे देदे� वे �क्ष�ं केे 
प्रबा�ंन, मेंनोसाामेंाजिजाके सामेंथ�न औरे देेखभीा� �क्ष्यं केी पहाँ�ान केरेन ेमें ंसाहाँायतेा 
भीी देे साकेतेी हैाँ। यहाँ देेखभीा� घरे परे, अस्पतेा� में,ं या आपकेे द्वाारेा �ुने �ए डिकेसाी 
अन्य स्थान परे प्रदेान केी जाा साकेतेी हैाँ। अपन ेजाीपी या हेाँमेंटेो�ॉजिजास्ट/डिवेशैषेज्ञ 
केे सााथ बााते केरंे या www.palliativecare.org.au परे जााए।ँ

उपचेंार के बारे मं षिनुण�या लेनुा
आप यहाँ तेय केरे साकेते/ेतेी हंाँ डिके आप केोई भीी उप�ारे न केरेाए,ँ या देदे� औरे 
परेशेैानी केो केमें केरेने केे लि�ए केेवे� थोड़ा साा उप�ारे केरेाए।ँ आप अपने उप�ारे 
केे बाारे ेमें ंकेभीी भीी अपना मेंन बादे� साकेते/ेतेी हंाँ। बासा अपने डिवेशैषेज्ञ सा ेबााते 
केरे।ं औरे अधि�के जाानकेारेी केे लि�ए www.cancer.org.au/cancer-
information/treatment/advanced-cancer-treatment परे जााए।ँ

अषिग्राम देखभााल षिनुयाोजाँनु
आपकेे जाीपी या स्वेास्थ्य देेखभीा� टीमें आपकेे, आपकेे परिरेवेारे औरे 
देेखभीा�केतेा� केे सााथ भीडिवेष्य मेंं उप�ारे औरे लि�डिकेत्साा आवेश्यकेतेाओं केे बाारेे 
मेंं बााते केरे साकेतेे हाँं।

आप याे प्राश्न पूछेंनुे के लिलए इचु्छुक �ो 
सेकतीे/तीी �ं
• मेंेरेे �क्ष�ं केो केमें केरेने केे लि�ए क्या डिकेया जाा 

साकेतेा हाँै, यदिदे केोई हाँं तेो?
• यदिदे मेंेरेा परिरेवेारे औरे देोस्ते घरे परे मेंेरेी देेखभीा� केरेतेे 

हाँं, तेो मेंुझे क्या अडितेरिरेक्ते साहाँायतेा धिमें� साकेतेी हाँै?
• क्या आप मेंुझे इसा बाारेे मेंं अपने परिरेवेारे साे बााते केरेने 

मेंं साहाँायतेा देे साकेतेे/तेी हाँं डिके क्या हाँो रेहाँा हाँै?
• मेंेरेे परिरेवेारे या देेखभीा�केतेा� केे लि�ए क्या सामेंथ�न 

उप�ब्ध हाँै?
• क्या मेंुझे डिकेसाी साामेंुदेाधियके सामेंथ�न साेवेा केे प्रडिते रेेफरे 

डिकेया जाा साकेतेा हाँै?
• ��ातेारे बाने रेहाँने केी प्रकृेडिते वेा�े मेंेरेे AL 

amyloidosis केे प्रबां�न मेंं साहाँायतेा केे लि�ए मेंेरेे 
लि�ए केौन साी सामेंथ�न साेवेाए ँउप�ब्ध हाँं?
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