
    ओ��टयोजेने�सस इ�रफे�टा (ओआई) 
Osteogenesis Imperfecta (OI)

ओ��टयोजेने�सस इ�रफे�टा (OI) �या है?

ओआई, �जसे "भंगुर ह�ी रोग" के �प म� भी जाना जाता है, �ल�भ संयोजी ऊतक �वकार� का एक समूह है जो नाजुक ह��य� क� ओर जाता है। �भा�वत ���य� म� यह ���त ब�त
�भ� हो सकती है और अ�सर ह��य� के �ै�चर, ह��य� क� �वकृ�त, �वकास म� �कावट से जुड़ी होती है और गंभीर मामल� म�, गभ� म� या ज�म के तुरंत बाद मृ�यु का कारण बन सकती है।
ओआई के �व�भ� �कार� को रोग क� गंभीरता के आधार पर वग�कृत �कया जाता है।

ओ.आई. कैसे घ�टत होता है?

ओआई अ�सर आनुवं�शक उ�प�रवत�न का प�रणाम होता है जो ह�ी के एक मह�वपूण� घटक टाइप 1 कोलेजन क� संरचना या काय� को �भा�वत करता है। ओआई से जुड़े कई अलग-
अलग जीन ह�। यह एक �ल�भ ���त है जो लगभग 10,000 से 20,000 ज�म� म� से 1 म� हो सकती है। जब�क कभी-कभी उ�प�रवत�न कुछ प�रवार� म� पा�रत हो जाते ह�, कई
उ�प�रवत�न नई आनुवं�शक �घ�टना� का प�रणाम होते ह� और उन कारक� के कारण नह� होते ह� �ज�ह� �नयं��त �कया जा सकता है।
 
इसका पता कब चलता है?

ओआई का पता 14 स�ताह क� गभा�व�ा म� ही लग सकता है, ले�कन सबसे �यादा इसका पता सबसे पहले 20 स�ताह के आसपास �ूण के �नय�मत एनाटॉमी अ��ासाउंड के समय
चलता है। सबसे आम बात जो सबसे पहले देखी जाती है, वह है जांघ क� छोट� ह�ी, साथ ही ह��य� का झुकना, ह��य� का ख�नज र�हत होना और यहाँ तक �क �ै�चर भी। �भा��य से,
जब ब�ा गभा�शय म� होता है, तब ओआई का पता लग जाता है, जो ���त के �यादा गंभीर �प� को दशा�ता है। ओआई के ह�के �प� का पता बचपन या जीवन के बाद के चरण� म� नह�
लग सकता है।

�या मुझे और अ�धक परी�ण करवाने चा�हए?

कई म�हलाए ं�शशु क� ���त के बारे म� अ�धक जानने के �लए अ�धक परी�ण करवाना पसंद कर�गी। उपल� परी�ण इस बात पर �नभ�र करते ह� �क आप कहाँ ह�। �जन परी�ण� के बारे
म� पूछना चा�हए उनम� शा�मल ह�:
�ूण अ��ासाउंड - आमतौर पर सभी गभा�व�ा� म� �कया जाता है और �ूण क� पूरी शारी�रक रचना को देखने के �लए �नय�मत �सवपूव� देखभाल का �ह�सा है। यह माँ या �ूण को
�व�करण के �कसी भी जो�खम के �बना संरचना� क� पहचान करने के �लए अ��ासाउंड तरंग� क� "��त�व�न" का उपयोग करता है।
एम�नयोस�टे�सस - �ूण के आस-पास के तरल पदाथ� क� थोड़ी मा�ा �नकालने के �लए एम�नयो�टक थैली म� एक सुई डाली जाती है। इस तरल पदाथ� म� �ूण के �लए आनुवं�शक साम�ी
होती है और यह देखने के �लए इसका परी�ण �कया जा सकता है �क �या ओआई से जुड़े आनुवं�शक उ�प�रवत�न ह�।
य�द उपल� हो, तो �शशु क� ���त के बारे म� जानकारी �दान करने के �लए कभी-कभी एमआरआई �कैन �कया जा सकता है। यह �कैन शरीर के अंदर क� �व�तृत छ�वयाँ बनाने के
�लए मजबूत चंुबक�य �े�� और रे�डयो तरंग� का उपयोग करता है। इसम� �व�करण का उपयोग नह� �कया जाता है।

गभा�व�ा के दौरान �कन बात� का �यान रखना चा�हए?

गभा�व�ा के दौरान �नदान �कया गया ओआई आमतौर पर बीमारी के अ�धक गंभीर �प� से जुड़ा होता है। �ूण के सम� �वकास म� बाधा आ सकती है, साथ ही फेफड़� का अ�वक�सत
होना भी हो सकता है। बीमारी क� गंभीरता का पता लगाने के �लए आपको अपनी गभा�व�ा के दौरान लगातार �ूण का अ��ासाउंड करवाना होगा। ब�े के �वकास, �ै�चर क� सं�या
और अ�य �न�कष� के आधार पर, संभावना हो सकती है �क ओआई �ूण के �लए घातक है।

ज�म के बाद मेरे ब�े के �लए इसका �या मतलब है?

ओआई का सबसे गंभीर �प गभा�व�ा के दौरान या �सव के तुरंत बाद घातक होता है। �सरा सबसे गंभीर �प जी�वत �शशु क� गंभीर �वकलांगता से जुड़ा हो सकता है। आप अपने
���गत जो�खम� पर बेहतर चचा� करने और अपने ब�े, अपने और अपने प�रवार के �लए सबसे अ�� योजना �वक�सत करने के �लए उ� जो�खम वाली गभा�व�ा �वशेष�� और
�शशु डॉ�टर� से �मल�गे।

�या यह पुनः घ�टत होगा?

ओआई के दोबारा होने का जो�खम इस बात पर �नभ�र करता है �क यह �कसी पा�रवा�रक जीन से जुड़ा है या नह�। भ�व�य म� �फर से होने के जो�खम को �नधा��रत करने म� आनुवं�शक
परामश� सहायक हो सकता है और ओआई के पा�रवा�रक इ�तहास वाले या गभा�व�ा म� ओआई �नदान वाले लोग� के �लए इसक� �सफा�रश क� जाती है।

मुझे और �या �� पूछने चा�हए?

�या यह गंभीर OI जैसा �दखता है?
�या मेरे ब�े के जी�वत रहने क� संभावना है?
ज�म के बाद मेरे ब�े का �वा�य कैसा होगा?
फेफड़े �कतने बड़े लगते ह�?
मुझे �कतनी बार अ��ासाउंड जांच करानी होगी?
मुझे कहां �डलीवरी करनी चा�हए?
ज�म के बाद ब�े को सव��म देखभाल कहां �मलेगी?
�या म� उन डॉ�टर� क� ट�म से पहले ही �मल सकती �ँ जो मेरे ब�े के ज�म के समय उसक� सहायता कर�गे


