
ĤǓतभागी या कानूनी Ǿप स ेèवीकार ĤǓतǓनͬध के ͧलए जानकारȣ Ĥपğ 

v/;;u @ ifj;kstuk dk ‘kh”kZd % हेमोिलिटक यूरीिमक िसंडŌ ोम वाले बǄो ंमŐ संŢामक और 

आनुवांिशक कारण 
 
Ekq[; vUos”kd    % Mk- vjfoan cXxk 
      izksQslj cky jksx foHkkx 
      ,El] ubZ fnYyh  
 
v/;;u dk y{; vkSj iz;kstu 

vkidk cPpk fgeksfyfVd ;wjsfed flaMªkse (HUS) ls ihfM+r gS] ,d ,slh voLFkk ftlesa xqnsZ [kjkc gks 

tkrs gSaA bu cPpksa esa Øksfud jhuy QsY;ksj (xqnsZ [kjkc) dk vR;f/kd tksf[ke gksrk gSA bl chekjh ds 
mipkj gsrq IykTek ,Dlpsat] t:jr iM+us ij lgk;d ns[kHkky ds rkSj ij Mk;fyfll dk iz;ksx vkSj 

dqN fLFkfr;ksa esa izksMfulksyksu tSls izfrj nckus okyh nokvksa dk iz;ksx fd;k tkrk gSA परंपरा के 

मुताǒबक HUS के Ïयादातर मामलɉ को एक अǓतसार या पेͬ चश सàबÛधी बीमारȣ स ेजोड़ा गया 

हैA HUS के बाकȧ मामलɉ मɅ पूरक Ĥणालȣ (कॉàÜलȣमɅट ͧसèटम) मɅ अंतǓन[Ǒहत आनुवंͧ शक 

असामाÛयताएं रोग के ͧलए िजàमेदार हो सकता है। bl jksx ds dqN cPpksa esa dksaIyhesaV fofu;ked 

izksVhu ,VhckWMh gksrh gS ftls QsDVj ,p dgrs gSa vkSj ;g dksaIyhesaV ekxZ dks vojks/k djrk gSA एक 

अǒात संŢमण उन रोिगयो ंमŐ बीमारी का कारण हो सकता है जो आनुवंिशक ŝप से पूवŊिनिमŊत हœA varfuZfgr 

vlekU;krkvksa dh igpku vkids cPps ds bykt ekxZn’kZu esa dkjxkj lkfcr gks ldrh gSA कारण 

Ǔनदान सुͪवधाओं कȧ कमी के कारण nqfu;kHkj esa bl chekjh ds ifj.kke vkSj csgrj izca/ku ij cgqr 

de tkudkjh gSA इसके अलावा, संĐामक कारणɉ के बारे मɅ कोई जानकारȣ नहȣं है जो बीमारȣ का 

कारण बनती है। 

,p;w,l (HUS) esa dk;Z djus okys fo’ks”kK bl jksx esa varfuZfgr vlkekU;rk,a ewY;kadu ds fo”k; 
vkSj csgrj izca/ku ds ckjs esa dbZ vuqÙkfjr iz’uksa dk lkeuk dj gSA dqN O;kogkfjd iz’u bl izdkj 

ls gSa% (i) Èया यह दèत स ेसàबͬधत होता है या कॉàÜलȣमɅट मेͫ डएटेड HUS? (ii) कॉàÜलȣमɅट मेͫ डएटेड 

HUS एंटȣबॉडी मÚयèथ या पूरक Ĥणालȣ मɅ अÛय दोष ls है? (iii)  अèपताल मɅ इलाज के बाद पǐरणाम 

के Èया उàमीद है? (iv) इस हालत कȧ पुनरावृͪ ƣ कȧ Èया सभंावना है? 

bu eqíksa ij lwpuk bdëk djuk eqf’dy gS D;ksafd हमे रोग के िविशʼ संŢामक / पयाŊवरणीय कारण 

और आनुवंͧ शक दोष के बारे मɅ जानकारȣ नहȣं है SA इसͧलए हम आपके बÍचे जसैे HUS के मरȣजɉ 

स ेनमूने संĒहȣत करन ेके बाद आनुवांͧशक ͪवæलेषण और संŢामक कारणो ंकी जाँच के ͧलए एक 

Ĥयास कर रहे हɇ SaA  

 



 
izfØ;k 

vkidk cPpk tks fd fgeksfyfVd ;wjsfed flaMªkse ls ihfM+r gS vkSj oह ,d v/;;u esa fgLlk ysus gsrq 

vkeaf=r gS] ftlesa bl rjg ds 96 cPpksa dks fy;k tk,xkA vkids vuqeksnu ds lkFk vkids MkDVj 

cPps ds mipkj ls lacaf/kr tkudkjh एकǒğत djsaxsA blesa ejht dh mez] f’kdk;rksa] mipkj, p;fur 

iz;ksx’kkyk ewY;sa vkSj ijh{kk ij fu”d”kZ शाͧमल gksxhA संŢामक कारणो ंकी जांच के िलए 2 िमलीलीटर 

(आधा चाय चʃच) jDr uewuk, नासोफेरीजंल और गले का नमूना, और मल का नमूना fy;k tk,xk । 

varfuZfgr dksaIyhesaV vlkekU;rkvksa dk ijh{k.k djus gsrq vkids cPps ls 5-7 feyhyhVj (लगभग डेढ़ 

चàमच) jDr uewuk mipkj dh शुǽआत esa fy;k tk,xk और इसकȧ आनुवंͧ शक सामĒी (डीएनए) 

Ǔनकाले और सĒंहȣत fd;k tk,xk A नमूना गोपनीयता बनाए रखने के िलए एक अिȪतीय आईडी िदया 

जाएगा। जांच की पुिʼ करने के िलए और िवरोधी कारक एच एंटीबॉडी की उपİ̾थित के िलए जांच की जाएगी। 

िवषय भागीदारी की अपेिƗत अविध 

इस अȯयन के उȞेʴ से आपके बǄे को रोग के िनदान के समय एक बार अȯयन मŐ भाग लेने की उʃीद है। इस 

अविध के दौरान और उसके बाद आपके बǄे को बा˨ रोगी İƑिनक के माȯम से पालन िकया जाएगा । 

v/;;u ls tqM+s dksbZ tksf[ke 

bl v/;;u esa Hkkx ysus ls dksbZ tksf[ke ugha gSA अÚययन esa रोग dk Đम और पǐरणामɉ का अवलोकन 

शाͧमल है और ͩकसी भी ͪवͧशçट या नए हèत¢ेप शाͧमल नहȣं gSA vkids cPps dh fLFkfr ds bykt esa 

ekud ekxZn’khZ fl)kar viuk;s tk;saxsA 

O;fDr ;k vU; yksxksa dks v/;;u ls feyus okyk ykHk 
O;fDr dks Hkkx ysus vkSj v/;;u ls fdlh Hkh le; okil tkus dh vktknh vkSj blds fy, fdlh 
izdkj dk naM ugha gksuk ;k ykHk esa deh u vkuk] vU;Fkk mls bldh ik=rk gksrhA vki bl v/;;u 
esa viuh bPNkuqlkj fdlh Hkh le; Hkkx ysus vkSj okil tkus ds fy, Lora= gSaA blls vkids cPps 
dks feyus okys ekStwnk bykt ij dksbZ izHkko ugha iM+sxkA dksaIyhesaV ekxZ esa varfuZfgr nks”k ds v/;;u 
esa Hkkx ysus ds fy, lger ejhtksa dks bu vlkekU;rkvksa ds fy, ijh{k.k fd;k tk,xkA jksfx;ksa esa 
,aVhckMh Lrj muds csgrj bykt ds fy, IykTek fofue; vkSj izfr’rk nckus okyh nokvksa dh rhozrk 
dk ekxZn’kZu djus esa mi;ksxh gks ldrk gSA egRoiw.kZ ckr ;g gS fd bl rjg dh Loizfrj{kh vkSj 
dksaIyhesaV ijh{k.k orZeku esa ns’k esa dgha vkSj miyC/k ugha gSA 

vuqla/kku laca/kh pksV ds fy, eq¶r bykt dk izko/kku vkSj mDr pksV ls fodykaxrk ;k ekSr ds fy, 
O;fDr dks eqvkotk 

bl v/;;u esa dksbZ tksf[ke ugha gSA ekrk&firk dks ikfjJfed ds fy, gksus okyh gkfu ;k vLirky 
esa vkus dh vlqfo/kk gsrq eqvkotk ugha fn;k tk;sxk 

fjdkWMZ dh xksiuh;rk cuk;s j[kuk 
jksxh ds fpfdRlk fjdkWMZ xksiuh; j[ks tk;saxs vkSj bUgsa dsoy bykt djus okys MkWDVj ns[ksaxs ;k ;fn 

vfuok;Z gqvk rks vf[ky Hkkjrh; vk;qfoZKku laLFkku dh ,fFkDl lfefr bls ns[ksaxsA बÍचे dh नैदाǓनक 



जानकारȣ और एकğ नमूनɉ पर सूचना कȧ Ĥͪविçटयɉ dks अतंरराçĚȣय रिजिèĚयɉ और biobanks कȧ 

तरह एक कोͫडत ढंग से अनामीकृत ͩकया जाएगा ताͩक jksxh और पǐरवार कȧ इन डेटाबेस तक 

पहँुचन ेपर ͩकसी के ɮवारा पहचान नहȣं कȧ जाएगीA 

O;fDr dks Hkkx ysus vkSj v/;;u ls fdlh Hkh le; okil tkus dh vktknh vkSj blds fy, fdlh 
izdkj dk naM ugha gksuk ;k ykHk esa deh u vkuk] vU;Fkk mls bldh ik=rk gksrhA 

vki bl v/;;u esa viuh bPNkuqlkj fdlh Hkh le; Hkkx ysus vkSj okil tkus ds fy, Lora= gSaA 
blls vkids cPps dks feyus okys ekStwnk bykt ij dksbZ izHkko ugha iM+sxkA 

O;fDr;ksa ds VsyhQksu uacj@laidZ uacj ftuls fdlh iwNrkN ds fo”k; esa laidZ fd;k tk;s 
vius cPps ds bykt ds fo”k; esa fdlh izdkj dh fpark gksus ij buls laidZ djsa% 

Mk- vjfoan cXxk % izksQslj ihfM;kfVªDl foHkkx] vf[ky Hkkjrh; vk;qfoZKku laLFkku ¼,El½] 
dejk u- 3053] vf[ky Hkkjrh; vk;qfoZKku laLFkku ¼,El½] ubZ fnYyh&110029] VsyhQksu% 
011&26593472] 9868397543] bZ&esy% arvindbagga@hotmail.com 


