
यह प�क आपको यह समझने म� मदद करने के �लए है �क �े�नओसाईनो�टो�सस �या है, आपको �कन पर��ण� क� 
आव�यकता है और आपके, आपके ब�चे और आपके प�रवार के �लए इसका �या अथ� है। 

�े�नओसाईनो�टो�सस �या है?

�े�नओसाईनो�टो�सस तब होता है जब �सर (खोपड़ी) क� ह��डय� के बीच क� जगह समय से पहले बदं हो जाती है।

�े�नओसाईनो�टो�सस कैसे होता है?

यह �प�ट नह�ं है �क �े�नओसाईनो�टो�सस �य� होता है। यह एक दलु�भ ि�थ�त है और ��त 10,000 �शशओु ंम� 3.1 से 7.2 

तक �शशओु ंम� होती है। इस बीमार� के कई कारण हो सकत ेह�, जसेै जेने�टक या गणुस�ू रोग, माता-�पता म� इस तरह क� 
असमानता होना और गभा�व�था के दौरान कुछ दवाओ ंया �णू के �लए हा�नकारक पदाथ� के सपंक�  म� आना। हालाँ�क, 

जेने�टक या गणुस�ू सबंधंी �वकार� के अलावा बताये जाए वाले कारण अभी तक पणू� �प से �प�ट नह�ं ह�।

�े�नओसाईनो�टो�सस म� गणुस�ू और आनवु�ंशक (जेने�टक) कारण कैसे स�ब�ंधत ह�?

गणुस�ू� म� हमार� अ�धकांश आनवु�ंशक जानकार� स�ंह�त होती है, जब�क जीन (gene) डीएनए (DNA) का एक छोटा खडं 

होता है। हमारे जीन को�शकाओ ंको �ोट�न नामक अण ुबनाने का �नद�श देत ेह�। �व�थ रहने के �लए �व�भ�न काय� को करने 

के �लए �ोट�न आव�यक है। ��येक जीन म� ऐसे �नद�श होत ेह� जो हमार� �वशषेताओ ंको �नधा��रत करत ेह�, जसेै �क बाल� का 
रंग, ऊंचाई, आ�द। �े�नओसाईनो�टो�सस वाले कम से कम 25 से 30% ब�चे आनवु�ंशक �वकार� के कारण होत ेह�।

�या मझु ेऔर पर��ण करवाने चा�हए?

कई म�हलाएं �शश ुक� ि�थ�त के बारे म� अ�धक जानने के �लए अ�य पर��ण करवाना पसदं कर�गी। उपल�ध पर��ण इस 

बात पर �नभ�र कर�गे �क आप कहां ह�गे। आपको इन पर��ण� के बारे म� पछूना चा�हए :

● �णू के आसपास के एम�नयो�टक �व क� थोड़ी मा�ा को �नकालकर गणुस�ू� क� स�ंया के साथ जेने�टक 

सम�याओ ंको देखने के �लए एम�नयोस�टे�सस। इस ���या का सकेंत तब �दया जाता है जब आनवु�ंशक कारण� 
से �े�नओसाईनो�टो�सस का सदेंह होता है। 

● �शश ुके मि�त�क क� ि�थ�त के बारे म� अ�त�र�त जानकार� और अ�य �वसगं�तय� क� उपि�थ�त के बारे म� 
अ�त�र�त जानकार� �दान करने के �लए कभी-कभी एमआरआई �कैन (MRI) या अ�य जांच  क�  जा सकती ह�।

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

�े�नओसाईनो�टो�सस वाले �शशओु ंको गभा�व�था के दौरान, �वशषेकर �सव के दौरान सम�याओ ंका खतरा अ�धक होता है। 

�सर का आकार ज�म ���या को क�ठन बना सकता है; इसी तरह, इन �शशओु ंको सांस सबंधंी सम�याएं हो सकती ह� और 

इ�ह� नवजात गहन देखभाल इकाई (NICU) म� भत� करने क� अ�धक सभंावना होती है। 



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

खोपड़ी के अदंर �वक�सत होने वाला मि�त�क दबाव के कारण �भा�वत हो सकता है, िजससे मि�त�क का �वकास सी�मत हो 
सकता है और मि�त�क के अदंर भी दबाव बढ़ सकता है। इस�लए, �वकास म� देर� होना, ने� सबंधंी असामा�यताऐं और सांस 

सबंधंी सम�याओ ंका खतरा अ�धक होता है। 

िजन �शशओु ंम� गणुस�ू या आनवु�ंशक बीमा�रयां �े�नओसाईनो�टो�सस का कारण होती ह�, उ�ह� गभा�व�था के दौरान और 

ज�म के बाद और भी अ�धक सम�याएं हो सकती ह�। यह आनवु�ंशक �वकार के �कार पर �नभ�र करेगा।

6-12 मह�ने क� उ� म�, एक �यरूोसज�न खोपड़ी को ठ�क करने के �यास के �लए एक या अ�धक ऑपरेशन करने का ��ताव कर 

सकत ेह�। ऑपरेशन के बाद मि�त�क म� र�त�ाव, स�ंमण और मि�त�क म� पानी होने क� सम�याय� क� �नगरानी के �लए 

ब�चे को अ�सर एक �वशषे अ�पताल म� ज�टल देखभाल क� आव�यकता होती है। यह सभंव है �क कई 

�े�नओसाईनो�टो�सस होने पर या आनवु�ंशक �स�ंोम के कारण ब�चे को एक से अ�धक ऑपरेशन क� आव�यकता हो सकती 
है।

बड़ ेहोने पर �े�नओसाईनो�टो�सस वाले �शशओु ंम� देर� से �वकास होने क� सम�याएं, �दखाई न देना और अ�य मान�सक 

सम�याएं हो सकती ह�। इन ब�च� क� आगे क� देखभाल म� मनोव�ैा�नक सहायता न केवल �े�नओसाईनो�टो�सस से पी�ड़त 

ब�च� के �लए बि�क उनके प�रवार� के �लए भी आव�यक है। 

�या ऐसा दोबारा होगा?

य�द �े�नओसाईनो�टो�ससक� होने के �लए कोई आनवु�ंशक कारण नह�ं पाया जाता है, तो इसके दोबारा होने का जो�खम 

इसम� शा�मल ह��डय� पर �नभ�र करता है, जो ~2 से 10% तक है। य�द कोई आनवु�ंशक कारण है, तो दोबारा होने का जो�खम 

उस कारण पर �नभ�र करेगा, और एक जेने�टक �वशषे� से परामश� �कया जाना चा�हए।  


