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हम� �सकल सेल रोग कैसे होता है 
तथा यह करता क्या है? 

�सकल सेल रोग कई पुरानी जीवनपय�त रहने वाली 
अवस्थाओं (जसेै हृदय रोग, मधुमेह) के समान है िजसका 
उपचार �कया जा सकता है ले�कन रोगमु� नह�ं। �सकल सेल 
के �नदान को �नराशा या प�रवार पर बोझ समझने क� 
आवश्यकता नह�ं है। बेहतर जानकार�, औष�धय� व 
द�धर्कालीन देखरेख से बच्चे इस िस्थ�त के होते हुए भी 
भरपूर जीवन जी लेते ह�। 

 
भ�वष्य क� �व�श� स्वास्थ्य समस्याओं से बचने और उपचार 
के प�रणाम� म� सधुार के �लए �नय�मत उपचार, अनुवत� 
मुलाकात� व अपने �च�कत्सक क� सलाह मानना अत्यंत 
महत्वपूणर् है। यह मागर्द�शर्का एससीड� के रो�गय� क� 
देखभाल करने वाले अत्यंत अनुभवी �च�कत्सक� व सहयोगी 
क�मर्य� ने �वशेष रूप से आपके �लए तैयार क� है। हम� आशा 
है �क आपके �लए यह जानकार� उपयोगी �स� होगी। आगे 
और सहायता के इच्छुक व्य��य� के �लए हमने मागर्द�शर्का 
के अंत म� संपकर्  के �लए नंबर अं�कत कर �दए ह�  

 
�सकल सेल रोग एक अवस्था है जो �शशु को माता-�पता से 
�वरासत म� प्रा� होती है। अतः माता व �पता दोन� प� के 
प�रवार म� �सकल जीन होगा। माता-�पता स्वयं (और उनके 
माता/ �पता) वाहक मात्र हो सकते ह� (एएस न �क एसएस)। 
वाहक� को रोग नह�ं होता। एससीड� छूत का रोग नह�ं है 
और शार��रक या सामािजक संपकर्  से नह�ं ‘फैलता’। बच्च� म� 
जन्म से होता है, भले ह� कुछ म� शुरूआती जीवन म� ल�ण 
प्रकट न ह�।  

 
एससीड� म� हमार� लाल र� को�शकाएं ‘हंसलुी’ का आकार 
ले लेती ह�। वे आसानी से टूट कर ह�मोग्लो�बन का स्तर 
कम कर देती ह� और शर�र क� ऑक्सीजन क� आपू�तर् घटा 
देती ह�। इसे र�ाल्पता कहते ह� िजससे हम� थकान, कमजोर� 
और सुस्ती महसूस होती है। इससे शर�र के �व�भन्न अंग� म� 
तेज ददर् हो सकता है िजसे ‘क्राइ�सस’ या ‘�सक�लंग’ क� 
घटना कहते ह�। 

एससीड� का �नदान कैसे �कया जाता 
है? 
�सकल सेल का �नदान एक सरल र� पर��ण से �कया जा 
सकता है 
● जन्म के समय एड़� से र� लेकर 
● या म�हला क� गभार्वस्था के समय 
● या जब �च�कत्सक प�रवार के सदस्य� को पर��ण क� 

सलाह दे 
● या गांव/ समुदाय/ स्कूल/ कॉलेज म� �श�वर के दौरान 

बच्चे के �नदान के समय हम� 
स्वास्थ्यकम� से क्या-क्या 
जानना/ पूछना चा�हए? 
● जब हम दोन� सामान्य ह� तो हमारे बच्चे को यह बीमार� 

क्य� है? 
● क्या इस बीमार� का कोई इलाज है? 

● इसके इलाज म� �कतना खचर् आता है? 
● उपचार के कौन से �वकल्प उपलब्ध ह�, क्या ये आजीवन 

ह�? 
● क्या ये उपचार हमारे घर के पास उपलब्ध ह�? 

● क्या भ�वष्य म� इस िस्थ�त को रोकने का कोई तर�का है? 
 
 

 

छ�व: समुदाय म� ह�ल �प्रक स�पल लेते हुए, अि�नी 
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5 वषर् से कम उम्र के बच्चे क� देखभाल 
ल�ण� को समझना – क्या-क्या सावधा�नयां रखनीं चा�हए 

1. यह याद रखना महत्वपूणर् है �क उम्र के साथ-साथ ददर् का स्थान बदलता है  

<3 वषर् का बच्चा बच्चा �बना रुके रोता है। ददर् देने वाली जगह के �लए पैर और उंग�लय� म� �कसी भी प्रकार क� सूजन क� जाँच कर�। 
2. माता-�पता प्लीहा के आकार क� जांच करना आसानी से सीख सकते है, िजसे रोजाना करना चा�हए- वी�डयो देख� 
3.  �डिजटल थमार्मीटर से अपने बच्चे का तापमान अक्सर जांच� (नीचे �चत्र 1) 

4. एससीड� वाले बच्च� म� ट�काकरण का महत्व। चूं�क वे कुछ संक्रमण� के प्र�त अ�धक संवेदनशील होते ह� और उनसे लड़ भी नह�ं 
सकते, इस�लए जन्म से लेकर 2 साल तक और 2 साल बाद सभी ट�के लगवाने चा�हए। 
5.  उ�चत तर�के से दधू छुड़ाना - चावल/ स्टाचर् के अलावा उपयु� स्थानीय खा� पदाथर् �दए जाने चा�हए। 
दवा - पे�न�स�लन - एससीड� वाले सभी बच्च� को �नदान होने पर या कम से कम 2 मह�ने क� उम्र तक गंभीर संक्रमण से बचाने के �लए 
पे�न�स�लन �दया जाना चा�हए और 5 साल तक जार� रखा जाना चा�हए। अगर हमारे डॉक्टर ने ऐसा नह�ं �कया है, तो कृपया इसके बारे म� 
पूछ� । (उन्ह� अपनी मागर्द�शर्का/ उपचार काडर् �दखाएं) 

बच्चे क� देखभाल : 5-10 वषर् 
1. ददर् स्थान बदल पर कोहनी, टखन�, घुटन� और कलाई जैसे बड़े जोड़� तक पहंुच जाता है 

2. ऑक्सीजन क� आपू�तर् म� कमी के कारण प्लीहा और यकृत म� र� एक�त्रत हो सकता है। सबसे पहले, प्लीहा का आकार बढ़ जाता है, 

रोगी कमजोर और बीमार �दखता है या बेहोश हो जाता है (सदमे के कारण)। इस�लए माता/ �पता को �नय�मत रूप से प्लीहा के आकार क� 
जांच करनी चा�हए। ऐसी दशा म� �नकटतम स्वास्थ्य सु�वधा क� द्र म� तत्काल �च�कत्सा देखभाल प्रा� करना महत्वपूणर् है, जहां `आईवी शुरू 
�कया जाता है और र� �दया जाता है। य�द र� उपलब्ध नह�ं है, तो उन्ह� `आईवी तरल देना शुरू कर तुरंत �कसी बड़े अस्पताल म� रेफर कर 
देना चा�हए। 
3. य�द बच्चे को प्लीहा के बढ़ने से संबं�धत 2 गभंीर स्वास्थ्य घटनाए ंहो ग� ह� - डॉक्टर प्लीहा (स्प्लेनेक्टोमी) को हटाने के �लए सजर्र� 
क� अनुशंसा कर सकते ह�। यह महत्वपूणर् है क्य��क बार-बार के आघात और बढ़े हुए प्लीहा क� ज�टलताएं अ�धक गंभीर हो सकती ह�, 
िजसके प�रणामस्वरूप मतृ्यु हो सकती है। आप डॉक्टर से ध्यान से पूछना सु�नि�त कर� �क प्लीहा �नकल जाने के बाद �कतने समय तक 
एंट�बायो�टक लेना है। 
5. र�ाल्पता आम अवस्था है जो लाल र� को�शकाओं के न� होने, पोषण से संबं�धत र�ाल्पता, पी�लया, संक्रमण, मले�रया, 
पैरोवायरस आ�द के कारण हो सकती है। 
6. 3. अनावश्यक र�ाधान कई तरह से हा�न पहंुचा सकता है (संक्रमण, प्र�त�क्रया और शर�र/ अंग� म� अ�त�र� लौह �नमार्ण का जोिखम)। 
याद रख� �क बच्चे का सामान्य एचबी �कतना होता है - और हर बार जब यह 9 से कम होता है तो र�ाधान क� आवश्यकता नह�ं होती है। 
यह एनी�मया का प्रभावी ढंग से इलाज करने के �लए एनी�मया का कारण जानना महत्वपूणर् है। 
7. (5-18 वषर्) प्र�त वषर् फ्ल ूऔर टाइफाइड के ट�के �दए जा सकते ह� 

बच्चे क� देखभाल : 10-18वषर् 
1. लंबे जोड़� के साथ-साथ, र�ढ़ क� हड्ड� और छाती (पस�लय�) तक ददर् पहंुच सकता है 

2. कूल्ह� म� होने वाले �कसी भी ददर् को गंभीरता से लेना चा�हए और डॉक्टर को सू�चत करना चा�हए। इसका जल्द� इलाज करना और 
बाद के जीवन म� होने वाली गंभीर ज�टलताओं से बचना महत्वपणूर् है। 
3. इस उम्र म� सीने म� ददर् के साथ सांस लेने म� तकलीफ (एक्यूट चेस्ट �संड्रोम) काफ� आम है। सांस लेने म� सधुार करने के �लए 
डॉक्टर 5 साल क� आय ुसे हर �दन स्पाइरोमीटर (नीचे �चत्र 2) के उपयोग क� सलाह देते ह� (वी�डयो देख�) 
4. हर वषर् फ्ल ूऔर टाइफाइड के ट�के �लये जा सकते ह� 
5. बच्चे के स्कूल के काम और कौशल म� �कसी भी प�रवतर्न (जैसे तकर्  करना, याद रखना, स्कूल के काम म� धीमा होना, नए 
कौशल सीखने म� क�ठनाई) पर ध्यान रख�। 
6. �कशोरावस्था म� पदापर्ण का समय अ�धकांश बच्च� के �लए क�ठन हो सकता है। चूं�क �सकल सेल वाले बच्च� म� युवावस्था, शार��रक 
और यौन �वकास म� देर हो सकती है िजससे मनोवै�ा�नक और भावनात्मक मामले पैदा हो सकते ह�। िजंक अनुपूरक लेने क� सलाह द� 
जाए। अपने बच्चे को आ�स्त करना महत्वपूणर् है �क ये देर अस्थायी है और य�द आवश्यक हो, तो ऐसी दवाए ंह� जो इन मु�� को हल 
करने म� मदद कर सकती ह�। 
7.  क�ठन दौर, जहां बच्चे स्कूल छोड़ देते ह�, उदास महसूस कर सकते ह�, मादक द्रव्य� के आद� हो सकते ह�, और      3 

�च�कत्सा सलाह का पालन न कर�। उन्ह� बहुत अ�धक भावनात्मक सहारा और व्यावसा�यक प्र�श�ण और रोजगार के �वकल्प खोजने म� सहायता क� 
आवश्यकता होती है। 1 



हाइड्रोक्सीयू�रया से प्र�त�क्रया 
एचयू एक जाना-माना उपचार है िजसका �नय�मत सेवन आवश्यक है। यह एक अल्पका�लक ददर् �नवारक दवा नह�ं है 
⇒ एचयू के इलाज का प�रणाम आने म� 3 से 6 मह�ने का समय लगेगा। इसे दै�नक रूप से �नधार्�रत करना और खुराक 

म� बदलाव न करना महत्वपूणर् है। छोटे बच्च� के �लए छोट� खुराक बनाने के तर�के के बारे म� वी�डयो देख�। 
⇒  एचयू के प्रभाव और �कसी भी दषु्प्रभाव पर नज़र रखने के �लए �नय�मत र� पर��ण (आरबीसी) और डॉक्टर से 

जांच करवाना आवश्यक है। 
⇒ अस्पताल म� भत� रहने के दौरान एचयू जार� रखना चा�हए जब तक �क अन्य ज�टलताएं पैदा न ह� 
⇒ अक्सर इस दवा से प्र�त�क्रया /  लाभ क� कमी अ�नय�मत या अनु�चत खुराक के कारण होती है 

वयस्क क� देखभाल 
वयस्क� के �लए दवाएं 

1. फो�लक ए�सड प्र�त�दन 5 �मलीग्राम - आयरन टैबलेट (फेरस सल्फेट 200 �मलीग्राम) प्र�त�दन एक, य�द आपको लौह क� कमी 
है 

2. ददर् के �लए पैरा�सटामोल 500�मग्रा �दन म� तीन बार तक, आवश्यकतानुसार ल� 
3. गभार्वस्था को छोड़कर, स्तनपान के दौरान, और य�द संभव हो तो गभर्धारण से पहले, हाइड्रोक्सीयू�रया कोई भी रोगी ले 

सकता है 

वयस्क ट�काकरण 

वयस्क >19 वषर्, य�द आपने न्यूमोकोकल ट�का पहले से नह�ं �लया है, तो कृपया अपने डॉक्टर से इसके के बारे म� पूछ� । 

�नय�मत पर��ण �कए जाने ह� और �कतनी बार 
● जब आप स्वस्थ्य महसूस कर रहे ह� उस समय के अपने ह�मोग्लो�बन स्तर के �रकॉडर् को बेसलाइन के रूप म� रखना 

चा�हए जो द�घर्का�लक प्रबंधन के �लए महत्वपूणर् है। यह आपके ह�मोग्लो�बन का सामान्य स्तर है एवं ह�मोग्लो�बन 
के इस स्तर को बनाए रखना ह� पयार्� है। अनावश्यक व हा�नकारक र�ाधान से इस स्तर को बढ़ाने क� कोई 
आवश्यकता नह�ं है। 

● साल म� एक बार �कडनी और लीवर क� जांच करानी चा�हए। 
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एससीड� म� ददर् का प्रबंधन - बच्चे और वयस्क 
ददर् (�वशेषकर जोड़�, हाथ-पैर� और पेट का) एससीड� का एक �व�श� ल�ण है। रोगी या माता-�पता के रूप म� ल�ण� को 
पहचानना और ददर् को कम करने के तर�के खोजना महत्वपूणर् है। यह जानना महत्वपूणर् है �क �च�कत्सा सहायता कब लेनी है। 
प्रभा�वत �हस्से (हाथ/ पैर) को आरामदायक िस्थ�त म� रखना और धीरे-धीरे मा�लश करना सहायक हो सकता है। जल या तरल 
पदाथर् पीकर अच्छ� तरह हाइडे्रटेड रहना महत्वपूणर् है। आ�स्त रह� �क 90% ददर्नाक ए�पसोड घर पर या पीएचसी म� 
पेरा�सटामोल, डाइक्लोफेनाक टैब या सपो�सटर� और ट्रामाडोल से प्रबं�धत �कये जा सकते ह�। य�द ददर् गंभीर हो और उपरो� 
दवाओं के बावजूद लगातार बना रहे तो अस्पताल जाएं। अपना स्वास्थ्य �रकॉडर् हमेशा अपने साथ रख�। कूल्हे के ददर् क� सचूना 
डॉक्टर को अवश्य देनी चा�हए। 
 

एससीड� के सामािजक पहलुओं का समाधान : नकारात्मक दृ��कोण को चुनौती देना 
बीमार� क� गंभीरता, प�रवार क� �व�ीय िस्थ�त, �च�कत्सा और सामािजक सहयोग के आधार पर एससीड� का बच्च�, वयस्क� और 
उनके प�रवार� पर अलग-अलग तरह से प्रभाव पड़ता है। यह अन्य द�घर्का�लक अवस्थाओं के समान ह� है जो अलग-अलग 
जनजा�त /  जा�त /  धमर् और भौगो�लक �ते्र के लोग� को प्रभा�वत कर सकती है। स�दय� से ज�टल पयार्वरणीय और सामािजक 
कारक� के कारण �सकल जीन क� उपिस्थ�त उन �वशेष �ते्र�/ सामािजक समूह� म� अ�धक रह� है जहां मले�रया स्था�नक था। यह 
उस समूह क� �कसी कमी या कमजोर� को नह�ं दशार्ता है। एससीड� को आ�दवासी या एक �वशेष जा�त क� �वशेषता समझने 
वाले नकारात्मक दृ��कोण को चुनौती देना हमार� सामू�हक िजम्मेदार� है। यह �व�भन्न मोच� पर �कया जा सकता है: 
● स्वास्थ्य �च�कत्सक अक्सर माता-�पता को बताते ह� �क एससीड� वाले बच्चे अपने शुरुआती 20 वषर् से अ�धक जी�वत नह�ं 

रहते ह�। एससीड� को एक भयानक बीमार� और प�रवार पर बोझ बताने से बच्चे के स्वास्थ्य और भ�वष्य क� उम्मीद� पर 
दषु्प्रभाव पड़ सकता है। माता-�पता व देखभाल करने वाल� के रूप म� हम� ऐसे दृ��कोण� को चुनौती देने और देखभाल उन्नत 
करने व उसके द�घर्का�लक प�रणाम� पर ध्यान क� �द्रत करने के �लए स�क्रय रहना होगा। 

● हम� एससीड� वाले बच्च� को प�रवार और समाज पर बोझ नह�ं समझना चा�हए। यह बच्चे के आत्म�व�ास और उसक� 
अपनी ताकत व �मताओं को हा�न पहंुचा सकता है। 

● प�रवार के लोग एससीड� वाले बच्चे से उनके छोटे जीवन को ध्यान म� रखते हुए अक्सर अलग तरह का व्यवहार करते 
ह�। जब�क बच्चे अपने साथ स्कूल म� अन्य बच्च�, उनके भाई-बहन� और दोस्त� जैसा व्यवहार पसंद करते ह� और इस 
तरह के �भन्न व्यवहार से नाराज होते ह�। 

● चूं�क एससीड� वाले बच्च� क� स्कूल या पर��ा छूटने क� संभावना अ�धक होती है, इस�लए उनक� �श�ा और आत्म-
सम्मान म� कमी हो सकती है। माता-�पता या दादा-दाद� के रूप म� हम� उनक� स्कूली �श�ा जार� रखने के �लए उन्ह� 
प्रोत्सा�हत करना चा�हए, भले ह� वह अ�नि�त हो। प्रत्येक बच्चा अलग होता है - बच्चे को तय करने द� �क वे क्या 
कर सकते ह� /  नह�ं कर सकते ह� - वे अपनी सीमाएं (खेल, यात्राएं, शार��रक ग�त�व�धयां) जानते ह�। उन्ह� तब तक 
काम करने के �लए प्रोत्सा�हत कर� जब तक उनका स्वास्थ्य प्रत्य� रूप से प्रभा�वत न हो। 

● स्कूल म� अन्य बच्चे �नदर्यी हो सकते ह� और हमारे बच्चे को अकेला छोड़ सकते ह� इस�लए इन नकारात्मक छ�वय� 
को चुनौती देना और माता-�पता को उन बच्च� के सकारात्मक उदाहरण प्रदान करना महत्वपूणर् है िजन्ह�ने इन 
चुनौ�तय� का सामना �कया है और स्कूल म� सफल हुए ह�। … 

● स्कूल के �श�क� को सू�चत करने क� आवश्यकता है िजससे वे सहयोग कर सक� । बच्च� के उ�चत व्यावसा�यक 
प्र�श�ण और रोजगार के अवसर� के बारे म� परामशर् देना चा�हए। 

● स्वास्थ्य �च�कत्सक� को आरपीडब्ल्यूड� अ�ध�नयम और �श�ा के अ�धकार, रोजगार, और �वकलांगता प्रमाण पत्र और 
प�शन प्रा� करने क� प्र�क्रया के बारे म� पता होना चा�हए। 

● यह याद रखना महत्वपूणर् है �क एससीड� एक प�रवतर्नशील अवस्था है। जीवनयापन के �लए �वकलांगता प्रमाण पत्र 
एक अच्छे �वकल्प क� तरह लगता है ले�कन प्रत्येक मामले म� भ�वष्य क� �वकलांगता का स्तर बदल सकता है। 
इस�लए, पुनर��ण के �वकल्प क� वकालत करना श्र�े है। 
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गभार्वस्था म� देखभाल 
एससीड� वाली म�हला क� प्रसवपूवर् देखभाल 

1. य�द सभंव हो तो गभर्धारण से कम से कम 3 मह�ने पहले हाइड्रोक्स्यू�रया को रोक �दया जाना चा�हए, िजसे स्तनपान क� 
समा�� के बाद �फर से शुरू �कया जा सकता है। अगर मां म� क्राइ�सस क� घटनाओं म� व�ृ� होती है तो केवल �च�कत्सक�य 
देखरेख म� स्तनपान के दौरान इसे �फर से शुरू �कया जा सकता है। 

2. आप जो भी उच्चर�चापरोधी दवा आप ले रहे ह� उनक� जानकार� डॉक्टर को द�। 
3. सभी �नय�मत प्रसवपूवर् पर��ण� के साथ-साथ �नय�मत प्रसवपूवर् जांच महत्वपूणर् है 

4. प्रत्येक मुलाकात म� र�चाप और मूत्र पर��ण �कया जाना चा�हए 

5. लगातार उल्ट� होने से �नजर्लीकरण व संकट क� िस्थ�त हो सकती है। 
 
�डलीवर� का प्रकार और समय 
गभार्वस्था क� तीसर� �तमाह� म� प्री-एनेस्थे�सया मूल्यांकन �कया जाना चा�हए। 

 
एससीड� को यो�न प्रसव के प्रयास के �लए एक अतं�वर्रोध नह�ं माना जाता है 

● भ्रूण के सामान्य �वकास वाली एससीड� वाली गभर्वती म�हलाओं को 38 स�ाह के गभर् के उपरांत सुरि�त यो�न प्रसव हो 
सकता है। 

● आदशर्तः, प्रसव म�हला के सपु�र�चत क� द्र म� होना चा�हए जहां प्रसू�त रोग �वशेष�, ब्लड ब�क और सी-सेक्शन क� सु�वधा 
उपलब्ध हो। एससीड� वाले प्रसव म� अ�धक र�स्राव क� सभंावना होने से र�ाधान क� स�ुवधा होनी चा�हए। 
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