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4. �सकल सेल नेपाल, नेपाल
यस कागजातको �वषयव�तलेु स�पादकह�को साम�ुहक �यासह� लाई
��त�वि�बत गद�छ र यसमा सलं�न कुनै प�न स�ंथाह�को �वचारलाई अ�नवाय�
�पमा ��ततु गद�न ।
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हामीलाई �सकल सेल रोग
कसर� ला�दछ र यो यसले
के गछ� ?
�सकल सेल रोग धेरै जसो �दघ�का�लन
अव�था (ज�तै मटुुको रोग, मधमेुह) ज�तै
हो जसलाई �नको गन� स�कदैन तर उपचार
गन� स�क�छ । �सकल सेल रोग �नदान भै
सके प�छ दखु वा पा�रवा�रक बोझको
�पमा �लन आव�यक छैन । रा�ो सचुना,
औष�ध र �दघ�का�लन हेरचाहले
बालबा�लकाको यो अव�था भए प�न परुा
जीवन िजउन स�दछन ् ।

जीवनमा प�छ गएर हुने मह�वपणु�
�वा��य सम�याह�को रोकथाम र
सधुारा�मक उपचारको ��तफलका ला�ग
�च�क�सकह�को स�लाह, अटुट उपचार र
फलोअप भेट एकदमै मह�वपणु� छ । यो
�नद��शका तपाईह�का ला�ग �सकल सेल
रोगको हेरचाहमा धेरै अनभुवी �च�क�सक
र सहयोगी कता�ह� �वारा तयार पा�रएको
हो । हामीलाई आशा छ �क तपाईह�ले
उपयोगी जानकार� �ा�त गनु� हुनेछ ।
हामीले इ�छुक �यि�तह�को थप
सहायताका यसको अ�तमा के�ह
मह�वपणू� स�पक� न�बरह� राखेका छ� ।

�सकल सेल रोग एक अव�था हो जनु
�शशलेु ज�मजात �पमा आमा ववुा बाट
�ा�त गरेको हु�छ । अतः आमा र बवुा
दवुै �तरको प�रवारमा �सकल सेल
अनवुंश (िजन ) रहेको हु�छ । अ�भभावक
आफै र �तनका अ�भभावक केवल वाहक
हुनस�छ (ए. एस. र एस. एस. होइन) ।
�सकल सेल रोग स�वा रोग होइन र यो
शार��रक वा सामािजक स�पक� बाट
‘सद�न’ । बालबा�लकाह� यो रोग
ज�मजात भएता प�न के�हह�ले श�ुवाती
जीवनको प�छ स�म कुनै प�न ल�ण
�च�ह नदेखाउन स�छ ।

�सकल सेल रोगमा, हा�ो र�तको�षका
अथ� च��मा आकारमा प�रवत�न हु�छ ।
�तनीह� सिजलै संग टु�ायाई

हेमो�लो�बनको मा�ा कम गराउंछ र
शर�रमा अि�सजन आप�ूत� घटाउंछ ।
यस लाई र�तअ�पता भ�न�छ जसले
हामीलाई थ�कत, फु�ो र स�ुत महससु
गराउंछ । यसले शर�रका �व�भ�न भाग वा
अगंह�मा कडा दखुाई गराउंन स�छ,
जसलाई �ाइ�सस वा �सि�लंगको घटना
भ�दछ� ।

�सकल सेल रोग कस�र
�नदान हु�छ ?

�सकल सेल रोग �नदान सामा�य रगत
जाँच �वारा

● जि�मने �व�तकै कु� कुचाको
र�तनमनुा जाँच

● वा गभा�व�थामा
● वा पा�रवा�रक सद�यह�को

जाँचका ला�ग �च�क�सकको
स�लाह

● वा गाउँ/ समदुाय/ �ब�यालय/
कलेज �श�वरमा गन� स�क�छ ।

ब�चाको रोगको �नदानको
बेलामा हामीले
�वा��यकम�ह� सँग के-के
कुराह� थाहा पाउन/ु सो�नु
पद�छ ?

● हामीह� दवुै जना समा�य भएको
अव�थामा हा�ो ब�चालाई यो
रोग �कन लागेको छ ?
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● के यो रोगको उपचार छ ?
● उपचारका ला�ग क�त पसैा

ला�छ ?
● उपचारका �वक�पह� के-के

उपल�ध छन,् के यो जीवन भ�र
गनु�पछ� ?

● के �त उपचारह� ह�ो घर निजक
उपल�ध छन ्?

● के �नकट भ�व�यमा यसको
रोकथामका ला�ग के�ह उपायह�
छन ्?

फोटो : समदुायमा कु� कुचाको
र�तनमनुा सकंलन गद�,अि�वनी
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५ वष� म�ुनका ब�चाह�को हेरचाह
ल�णह� याद रा�ुहोस – के-के सावधानीह� रा�ु पद�छ

1. याद गन� मह�वपणू� छ �क उमेर अनसुार दखुाइको ठाउँ प�रवत�न हु�छ
३ वष� म�ुनका ब�चा आराम नगर� �बना कारण रोइरह�छ । दखुाई भरैहेको ठाउँ संगै ख�ुटा र
औलंाह� स�ुनएको हेनु�होस ।

2. अ�भभावकह�ले दै�नक �फयोको आकार ना�न आव�यक रहेको हँुदा, जांच गन� सिजलै संग
�स�नहुोस ्– �भ�डयो हेनु�होस ्

3. �डिजटल थम��मटरले �ाय आ�नो ब�चाको ताप�म ना�नहुोस (तलको �च� हेनु�होस)
4. �सकल सेल �बरामी ब�चाह�का ला�ग खोप मह�वपणू� छ �कनक� उनीह�लाई के�ह रोगको

सं�मण हुने जो�खम बढ� हु�छ र यी संग ल�ने �मता हुदैन, �यसलेै ज�मे दे�ख २ वष� स�म
र २ वष� प�छ स�म सबै खोप अ�नवाय� लगाउनु पद�छ ।

5. थप तथा परुक खाने कुराह� भात वाहेक �था�नय �पमा पाउने उपय�ुत खाने कुरा
खवुाउनहुोस ्

औष�ध- पेनी�स�लन :- सबै �सकल सेल �बरामी ब�चाह�लाई रोग �नदान भएको वा कि�तमा २
म�हनाको उमेर दे�ख ग�भीर सं�मण रोकथामका ला�ग पेनी�स�लन औष�ध �दनु पद�छ । यद�
�च�क�सकले �दएको छैन भने, कृपया यसको बारेमा सो�नहुोस ् । (उहाँलाई माग��न�द��शक/ उपचार
काड� देखाउंनहुोस ् )

ब�चाह�को हेरचाह: ५ – १० वष� स�म
1. दखुाई हुने �थान प�रवत�न भएर कु�हना, घुंडा, गो�लगाँठो र नाडी ज�ता ठुला जोन�ह� �तर

सरेको छ
2. अि�सजन आप�ूत�को कमीले गदा� कजेलो र �फयोमा रगत ज�मा हुनस�छ । श�ुमा

�फयोको आकार ब�छ, फु�ो र �बरामी दे�ख�छ वा बेहोश हु�छ । �यसलेै
आमा/अ�भभावकले �नय�मत �पमा �फयोको आकारको जांच गनु�पद�छ । यद� ब�यो भने
निजकको सलाइन पानी र र�त संचारको स�ुबधाय�ुत �वा��य सं�था त�ु�त औष�ध
उपचारका ला�ग जान मह�वपणू� हु�छ । यद� रगत उपल�ध छैन भने, सलाइन पानी �दन श�ु
ग�र ठुलो अ�पतालमा �ेषण गनु� पद�छ ।

3. यद� ब�चालाई �फयोको आकारमा व�ृ�ध भएर २ वटा ग�भीर घटना भएको छ भने
�च�क�सकले �फयोको अ�ेसनका ला�ग �ेषण गन� स�नु हु�छ । बार�बार ��त र �फयो
व�ृ�धको ज�टलताह� अझ ग�भीर भै म�ृयु प�न हुन ्स�ने भएकोले गदा� यो मह�वपणू� छ ।
अ�ेशन ग�र सके प�छ क�त लामो समय स�म ए�ट�बायो�टक खानु पछ� भ�ने बारे रा�ो संग
�च�क�सक संग सो�नहुोस ।

4. र�तअ�पता सामा�यतया दे�खने र रातो र�तको�षकाको न�ट, पोषणज�य र�तअ�पता,
जि�डस, सं�मण, औलो, पाभ� भाइरस इ�याद� कारणले हुनस�छ ।

5. अनाव�यक रगत चढाउनले शर�रलाई �व�भ�न त�रकाले हा�न गन� स�छ (सं�मणको
जो�खम, ��त��या, आइरनको अ�धक मा�ा शर�र/अगंमा �नमा�ण हु�छ) । याद गनु�होस ् �क
ब�चाको सामा�य हेमो�लो�बन क�त हु�छ र हेमो�लो�बन हरेक पटक ९ �ाम/ ड�ेस�लटर
भ�दा कम भएमा रगत चढाउन आव�यक हुदैन । र�तअ�पताको �भावकार� उपचार
गन�का ला�ग र�तअ�पताको हुनकुो कारण थाहा पाउन मह�वपणू� हु�छ ।

6. ५ दे�ख १८ वष�को उमेर स�म ��येक वष� �लु र टाईफाईड खोप �दन स�क�छ ।

ब�चाह�को हेरचाह : १० दे�ख १८ वष� स�म
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1. लामो जोन�को अ�त�र�त, दखुाई मे�द�ड र छा�त (करंग) मा सन� स�छ ।
2. क�मरमा हुने कुनै प�न दखुाईलाई ग�भीर �पमा �लनु पद�छ र �च�क�सकलाई जानकार�

गराउनु पछ� । यसको श�ुवाती उपचार गन� र प�छ आउन स�ने ग�भीर ज�टलताह� बाट
ब�न यो मह�वपणू� छ ।

3. यो उमेरमा छा�तको दखुाईका साथै सांस फेन� गा�ो (ए�यटु चे�ट �स��म) हुने �ाय हु�छ ।
�च�क�सकले �वास ��वास सधुारका ला�ग ५ वष� परुा भए प�छ ��येक �दन �पाइरो�मटर
(तलको �च� नं. २) �योग गन� स�लाह सझुाब �दनु हु�छ (�भ�डयो हेनु�होस)् ।

4. ��येक वष� �लु र टाईफाईड खोप �लन स�क�छ ।
5. ब�चाको �ब�यालयको पढाई र सीपमा कुनै प�रवत�न (ज�तै ता�क� कता, �मरण,

�व�यालयको काममा �ास नयाँ �सप �स�न गा�ो
हुन)ु भएको कुरा �यान रा�ुहोस ।

6. �कशोराव�थामा प�रवत�नको समयमा धेरै ब�चाह�लाई गा�ो हुनस�छ । �वशषे ग�र �सकल
सेल �बरामी ब�चाहरमा यौवनाव�था, शार��रक र यौन �वकासमा �ढलाई हुन स�छ जसले
गदा� मनोव�ैा�नक र भावना�मक सम�याह� देखा पन� स�छन । िजंकको आप�ूत�का ला�ग
स�लाह �दनु पद�छ । हा�ो ब�चाह�लाई आ�व�त पन� एक दमै ज��र छ �क यी �ढलाईह�
��णक हुन ् र य�द आव�यक भएमा यी सम�याह� समाधानका ला�ग औष�धह�ले सहयोग
गदा�छन ् ।

7. अ��यारा चरण, जहाँ ब�चाह� �ब�यालय छा�ने, उदास महससु गन�, लागुपदाथ�मा फ�ने र
�च�क�सकको स�लाह सझुाब नमा�ने गरे, उहाँह�लाई भावना�मक सहयोग र मदतका साथै
�यावसा�यक ता�लम र रोजगार�को सहयोग आव�यक हु�छ ।

हाइ�ो�सीय�ुरयाको ��त��या
एच. य.ु एक प�र�चत उपचार हो जनु �नय�मत �पमा �लन आव�यक छ । यो ��णक दखुाइ कम गन�
औष�ध होइन

एच. य.ु उपचारको असर देखाउन ३ दे�ख ६ म�हना ला�नेछ । यसलाई ��येक �दन
�च�क�सकले भने बमोिजम र मा�ामा घटबढ नगराई खान मह�वपणू� छ । सानो ब�चाह�को
मा�ा बनाउन �भ�डयो हेनु�होस ् ।
एच. य.ु उपचारको �भाव र अ�य असर �नगरानी गन� �नय�मत रगत जांच (रातो र�त कोष)
र �च�क�स�कय जांच गराउन आव�यक छ ।
एच. य.ु अ�पताल भना� भै अ�य ज�टलता नहँुदा स�म लगातार खानु पद�छ ।
�ाय: यस औष�धको ��त��या/लाभको क�म अ�नय�मत वा �ठक मा�ा न�लनकुो कारण हो ।

वय�कको हेरचाह
वय�कका ला�ग औष�ध

1. दै�नक फो�लक ए�सड ५ �म.�ा. – आइरन �या�लेट (फेरस स�फेट २०० �म.�ा.) �दनको १
पटक, य�द आइरनको क�म भएमा

2. पारा�सटामोल ५०० �म.�ा. �दनको ३ पटक स�म, वा आव�यकता अनसुार खानहुोस ्
3. गभ�वती, दधु चसुाई रहेक� र सके स�म गभ�धारण पवु� वाहेक �बरामी जो सकैुले

हाइ�ो�सीय�ुरया खान �म�छ

वय�कको खोप
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१९ वष� मा�थको वय�क, य�द तपाइँले प�हले नै �नमोकोकल खोप �लनु भएको छैन भने, कृपया
आ�नो �च�क�सकलाई खोपको बारेमा सो�नहुोस ् ।

�नय�मत जाँच र पटक
● जब तपाईले रा�ो महससु गद� हुनहुु�छ भने यस समय आ�नो हेमो�लो�बनको

�तरको अ�भलेख रा�पुद�छ जनु �दघ�का�लन �यव�थापनका ला�ग मह�वपणू�
छ । यो तपाईको हेमो�लो�बनको सामा�य �तर हो र यो �तरको हेमो�लो�बनको कायम राखी
रा� पया��त छ र यो �तर बढाउनका ला�ग अनाव�यक र हा�नकारक रगत चढाउन
आव�यक छैन ।

● वष�को १ पटक �मग�ला र कलेजोको जांच गनु� पद�छ ।

�सकल सेल दखुाई �यव�थापन- बालबा�लका र वय�क
दखुाई (�वशषे ग�र जोन�, हात ख�ुटा र पेट ) �सकल सेल रोगको �वशषे ल�ण हो । �बरामी वा
अ�भभावकको �पमा ल�णह�को प�हचान गन� र दखुाई कम गन� उपायह� प�ा लगाउन मह�वपणु�
छ । मे�डकल सेवा कुन बेला �लने भ�ने थाहा पाउन मह�वपणू� छ । �भा�वत परेको अगंलाई आराम
गन� र मा�लश गना�ले मदत गन� स�छ । मखु �वारा शर�रलाई पणू� �पमा हाइ�टेेड रा� मह�वपणू� छ
। आ�व�त महससु गनु� होस ् �क ९० % दखुाईका �णह� घर वा �ाथ�मक �वा��य हेरचाहमा
पारा�सटामोल, डाइ�लोफे�नक �या�लेट वा सपोजीट�रज र �ामाडोलको माफ� त �यवि�थत गन�
स�क�छ । यी मा�थका औष�ध �लदंा प�न दखुाई एकदमै कडा र भै रहने भएमा अ�पताल जानहुोस ्
। सधै आफु संगै आ�नो �वा��य उपचार कागजात लजैानहुोस ् । क�मरको दखुाई �च�क�सकलाई
जानकार� गराउनु पद�छ ।

�सकल सेल रोगको सामािजक प�ह�को समाधान : नकारा�मक
धारणालाई चनुौती �दनु
�बरामीको ग�भीरता, प�रवारको आ�थ�क अव�था, �च�क�सय र सामािजक सहयोगमा �नभ�र ग�र
�सकल सेल रोगले बालबा�लका, वय�क, र �तनका प�रवारलाई फरक- फरक त�रकाले असर गद�छ ।
यो अ�य �दघ�का�लन अव�था ज�तै हो, जसले अलग- अलग जनजा�त,जा�त/धम� र भौगो�लक
�े�को मा�नसह�लाई असर गन� स�छ । शता�द�य� दे�ख ज�टल वातावर�णय र सामािजक
कारकह�ले गदा� औलो महामार� भएको �वशषे समहु/ सामािजक समहुह�मा �सकल सेल िजन बढ�
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दे�ख�छ । यसले �यो समहुमा कुनै प�न क�म वा कमजोर� देखाउंदैन । �सकल सेललाई जातजा�त
वा आ�दबासीको �वशषेता हो भ�ने बझुाईको नकारा�मक �ि�टकोणलाई चनुौती �दनु हा�ो साम�ुहक
िज�मेवार� हो । यो �व�भ�न अ�तामा गन� स�क�छ:

● �वा��यकम�ह�ले �ाय आमाबाबलुाई �सकल सेल रोग भएका बालबा�लकाह� २० वष� भ�दा
बढ� बाँ�दैनन ् भ�न बताउंछन ् । �सकल सेल रोगलाई एक डर ला�दो रोग र पा�रवा�रक
बोझको �पमा वण�न गदा� ब�चाको �वा��य आपे�ा र भ�व�यको आशामा द�ु�भाव पन�
स�छ । आमाबवुा वा �याहारकता�को �पमा हामीले य�ता धारणालाइ चनुौती �दन र हेरचाह
�दन स��य रहनु पद�छ र हेरचाहको �दगो ��तफालमा �यान केि��त गन� स��य रहनु पद�छ
।

● हामीले �सकल सेल भएका बालबा�लकाह�लाई पा�रवा�रक र समाजको बोझको �पमा सो�नु
हुदैन । यसले ब�चाको आ�म�व�वास र उनीह�को आ�नै वल र �मतालाई हा�न पयुा�उन
स�छ ।

● प�रवारह�ले �ाय �सकल सेल रोग भएका ब�चाह� लाई , उनीह�को जीवन छोटो हुने आपे�ा
रा�दै फरक त�रकाको �यवहार गछ�न । जबक� ब�चाह�ले आफु संग �ब�यालयमा अ�य
बालबा�लका, दाजु भाई, भाई ब�हनी र साथीह� लाई ज�तै �यवहार गन� मन पराउंछन ् र
य�तो फरक त�रकाको �यवहार बाट �तर�कृत हु�छन ् ।
�सकल सेल भएका बालबा�लकाको �व�यालय वा प�र�ा छुटाउने स�भावना बढ� हुने
भएकोले, �तनीह�को �श�ा र आ�मस�मान क�म हुनस�छ । आमावाबु वा हजरुबवुा वा
हजरुआमाको �पमा , अ�नय�मत छ भने हामीले उनीह�लाई �वधालय �श�ा जा�र रा�
�ो�सा�हत गनु� पछ� । ��येक ब�चा फरक हु�छ – ब�चालाई �नण�य गन� �दनहुोस ् �क
उनीह�ले के गन� स�छन/्गन� स�दैनन ् -उनीह� आ�नो �समाह� (खेलकुद, या�ा, शार��रक
ग�त�व�धह�) जा�दछन ् । उनीह�को �वा��यमा ��तकुल असर नहँुदा स�म काम गन�
�ो�सा�हत गनु�होस ् ।

● �वधालयमा अ�य बालबा�लकाह� �नद�यी हुन ्स�छन ् र ब�चालाई ए�लै छोडन स�छन ् ।
�यसलेै यो मह�वपणू� छ य�ता नकारा�मक कुरालाई चनुौती �दन र आमाबाबलेु ब�चाह� यी
चनुौतीह�को सामना ग�र �बधालयमा सफल भएका सकारा�मक उदाहरणह� �दान गनु�होस ्
।

● �वधालयका �श�कह�लाई जानकार� र सहयोग गन� आव�यक छ जसले सहयोग गन�
स�दछ । ब�चाह�को उपय�ुत �यावसा�यक ता�लम र रोजगार�का अवसरको �वषयमा
परामश� �दनपुद�छ ।

● �वा��य �यवसायीह� RPWD ACT र �श�ा, रोजगार�को अ�धकार र अपांगता र पे�सन
�माणप� �ा�त गन� ���या बारे थाहा हुन आव�यक छ ।

● यो याद गन� मह�वपणू� छ �क �सकल सेल रोग एक प�रवत�न�शल अव�था हो र
जीवनयापनका ला�ग अस�मता �माण प� एउटा रा�ो �वक�प ज�तो ला�छ तर ��येक
केशमा अस�मताको �तर भ�व�यमा प�रवत�न हुन ्स�छ । �यसलेै, पनुः �न�र�णको
�वक�पको वकालत गन� यो�य छ ।

गभ�वतीको हेरचाह
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�सकल सेल रोग बाट �भा�वत गभ�वती म�हलाको जाँच हेरचाह

1. य�द स�भब भए स�म, गभ�धारण हुनु पवु� कि�तमा ३ म�हना अगाडी दे�ख हाई�ो�सीय�ुरया
ब�द गनु� पद�छ र �तनपानको समा�त प�छ फेर� स�ुवात गन� स�क�छ । य�द आमालाई
�ाइ�सस बढेको छ भने �तनपानको समय �च�क�सकको �नगरानीमा हाई�ो�सीय�ुरया
सचुा� गन� स�क�छ ।

2. उ�च र�तचापको औष�ध खानहुु�छ भने �च�क�सकलाई जानकार� गनु�होस ् ।
3. �सतुी पवु�का �नय�मत प�र�णह� संगै �नय�मत गभ� जाँचह� मह�वपणू� छन ् ।
4. ��येक भेटमा र�त जाँच र �पसाबको प�र�ण जांच गनु� पद�छ ।
5. लगातारको वा�ताले जल�वयोजन र �ाइ�सस हुन स�दछ ।

�सतुीको �कार र समय
गभा�वा�थाको त�ेो �मैा�सकमा एने�थे�सयाको म�ुयांकन हुनपुद�छ ।

�सकल सेल रोगलाई यौ�न �सवको ला�ग मतभेद मा�नदैन ।

● �सकल सेल रोग भएको गभ�वती म�हलाको पेट �भ� सामा�य अव�थामा हु�क� रहेको �णु ३८
ह�ता प�छ योनी �सवको म�यम बाट सरु��त �सतुी गन� स�क�छ ।

● सामा�यतया, म�हलाको �सतुी प�र�चत के��मा हुनु पद�छ जाहाँ �सतुी �वशषे�, र�त
संचार ब�क र �सजे�रयन से�सनको स�ुवधा उपल�ध छ । �सकल सेल रोग भएको �सतुी
अव�थामा धेरै र�त�ाव हुने भएकोले र�त संचारको स�ुबधा आव�यकता पद�छ ।

आभार :
हामी हा�ा स�लाहकार बोड�का सद�यह� - काल� एट�कन, जोनी ओमेन, ��ती �श�दे, सर�व�त
सी डी, स�ुनल घनमोड,े क�रम करासेर�, यिुजन कु�मी, पंकज क�बकुमार र संघ�म�ा दास –
जसले टूल�कटको साम�ी र सफल �सारमा आ�नो समय, अम�ुय सहयोग र अ�तर��ट�
�ट�पणी र सझुाब �दनु भएकोमा ध�यावाद �दन चाह�छ� । प�ुपनाथन जे, अिजत जे एस, र सनुु
जी नव आइ �ट, बहुभाषी अनवुादका �े�मा उ�कृ�ट सहयोग, �फ�ड भेटघाट का साथै यो
काय��म आयोिजत गनु� भएकोले �वशषे ध�यवादका प� छन ् । अ�ह�ले प�न �व�भ�न त�रकाले
योगदान �दएका छन,् आ�ना अनभुवह�को बाँ�नु भएको छ ट वष� दे�ख यस काय�शालाका
�वचारलाई वा�त�वकतामा प�रणत गन� योगदान गनु� भएको छ । अ�तमा, हा�ो यौक�
�व�व�वधालयमा इ�टन� ग�र रहनु भएका �ब�याथ� �ेस कुपर लाई उहाँले �दनु भएका इनपटु र
कागजातका उ�कृ�ट ढांचाका ला�ग ध�यवाद �दन चाह�छ� ।
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