
ڈل
�

ی -�ب � بارڈ�ی � 
 سنڈروم 

کا تعارف





ڈل سنڈروم )BBS( کا ا�ی  � ی -�ب � اس کتابچہ کا مقصد بارڈ�ی

ڈ  ا کرتے ہوئے شا�ی یادی خلاصہ فراہم کرنا ہے اور ا�ی
ن
�ب

/ ن �یص کی جانے والے افراد، ان کے والد�ی
ن
�
ش
�
ت
�
BBS کی 

� ورک کی طرف  ی
ن

نگہداران اور توس�یعی سپورٹ �
سے سب سے ز�یادہ پوچھے جانے والے سوالات کا جواب 

ڈ�ی 
�
وکے می ڈ جامع معلومات BBS �ی ا ہے۔ مز�ی ن د�ی

، جس سے �ی  ی ن کتابچہ می مل سکتی �ہ
ش انفارمی

ی اور متعلقہ حوالہ جات مل  معلومات اخذ کی گئی �ہ

۔ ی سکتے �ہ

امل کی گئی ہے۔ 
ش

وں کی فہرست اس کتابچہ کی پشت پر � ی
ظ خ ت

کارآمد �

ڈل
�

ی -�ب � بارڈ�ی � 
 سنڈروم 

کا تعارف
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ڈا ہونے والے 100,000 بچوں می سے  ی ڈل سنڈروم ا�ی شاذ موروثی خلل ہے جو �پ � ی -�ب � بارڈ�ی
ر 

ش
ا عارضہ ہے جو جسم کے متعدد نظاموں کو مختلف حدوں �ت متا� با 1 کو متاثر کر رہی ہے۔ �ی ا�ی ا�ی تقر�ی

بان سے  ائی اور ز� ر، قوت گو�ی ی
خ

ا� اں، نشو و نما می �ت ی را�ب
خ

ا�چا، گردے کی � کر سکتا ہے۔ علامات می بصری کمزوری، مو��
۔ BBS سے دوچار  ی امل ہو سکتی �ہ

ش
اں � ر کے انگوٹھے، اور آموزشی دشوار�ی ی ا �چ گل�ی�اں اور/�ی

خ
اں، اضافی ا� متعلق دشوار�ی

رات مختلف ہوں گے؛ کچھ لوگوں می 
ش

ر کسی کے لی ا� ی گی، اور �ہ
ئ

ی �چائی جا�
خ

ر شخص می �ی ساری علامات � �ہ
۔  ی ڈ علامات �چائی جا سکتی �ہ ادہ شد�ی ر لوگوں می ز�ی ی اور د�ی ہلکی علامات �چائی جا سکتی �ہ

ام  ی BBS1، BBS2 اور اس طرح کے �خ
خ

ت کی گئی ہے اور ا� خ
خر کی شنا� خ ی ابھی )2020( �ت BBS کی 22 �ب

خ  ی اں �ب راد جن می BBS کی �ی
خ

باقی ہو۔ وہ ا� ت کی جانی � خ
خر کی شنا� خ ی ڈ �ب ر�ی

خ
؛ ممکن ہے کہ ابھی م ی د�ی گئے �ہ

ر 
ش

اں طور پر متا� ی ہے کہ وہ �ی
خ

�چائی جاتی ہے ان کے لی �ی ضروری �
ب کہ ہو سکتا  ، �ب ی  �ہ

ت
ہوں؛ ا�ی می اضافی اعداد �چائے جا سک

بارے   ہے دوسرے می نہ ہوں۔ ابھی BBS کے �
باقی ہے۔ می بہت کچھ جاننا �

ڈل 
�

ی -�ب � بارڈ�ی � 
ا ہے؟ سنڈروم کی
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BBS ا�ی موروثی خلل ہے۔ لوگ اس کے 
ی تاعمر رہتا  ہ

ن
ی اور �ی ا� ڈا ہوتے �ہ ی ساتھ �پ

ہے۔ BBS نہ تو لوگوں کو لگتا ہے، اور نہ 
۔  ی ہی وہ اس سے �پ�ی�پھ�ا چھڑا سکتے �ہ

، اس کے  ڈا ہونے والے کسی کے لی ی BBS کے ساتھ �چ
خ  خ می سے دونوں عام طور پر BBS کے حاملی والد�ی
 BBS اں خ می سے دونوں �ی ہوں گے۔ جہاں والد�ی
ر حمل کے ساتھ بچہ می  خ ہوں، وہاں �ہ خ کے حاملی ی �ب
قل�یں منتقل ہونے کا امکان 4 می سے 

خ
خ کی دونوں � ی  �ب

ا جائے گا۔ ب می بچہ می BBS �چا�ی ی
ت خ

1 ہے، جس کے �

ر 
ش

�ی�اتی خلل سے متا�
خ

�ی� خر اور تمام نسلی گروپوں کے خاندان �ب ی
� خ

و� سبھی کمی
امل ہے۔ ا�ی موروثی خلل کے طور 

ش
، جس می BBS بھی � ی  �ہ

ت
ہو سک

ادہ عام ہے جن می جوڑے خونی رشتہ دار، مثال  خر می ز�ی ی
� خ

و� پر، BBS ان کمی
راد، بشمول 

خ
وں کہ خاندان کے ا� ا اس وجہ سے ہے کی ۔ ا�ی ی رنس، ہوتے �ہ

خ
کے طور پر ک

 ، ی امل �ہ
ش

خر بھی � خ ی ادہ امکان ہے، جس می BBS �ب خر �چائے جانے کا ز�ی خ ی اں �ب راد، می �ی
خ

توس�یعی خاندان کے ا�
جہاں �چائے جاتے ہوں۔ 

بالغ   ہو چکی ہو، وہاں خطرہ کی زد می ہونے والے �
ت

�ی�اتی طور پر BBS کی تصد�ی
خ

�ی� جہاں کسی خاندان کے اندر �ب
ی خاندانی منصوبہ بندی کے 

خ
اکہ ا� ر کی جانچ ممکن ہے �ت

ئ ر�ی رشتہ داران )مثلا بھائی بہنوں( می ا�ی سادہ سی کی
�وسس )کچھ 

گ�خ
ئ �ک ڈا� �ی�

�ی�خ ںخ �ب
��ی�ش �

خ �
چلا ی کرنے می مدد مل سکے۔ ماقبل ولادت جانچ اور پری-ام�

خ
باخبری پر مبنی � �

ت کر لی گئی ہو۔ خ
خ کی شنا� ی ( وہاں ممکن ہے جہاں BBS �ب خاندانوں می

وں ہے؟   مجھے BBS کی
یرے بچہ کو   م

وں ہے؟ BBS کی
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؟ ی ا �ہ BBS کی علامات کی

ا کہ تعارف می وضاحت کی گئی ہے، �ی �یاد رکھنا بہت اہم ہے کہ  ی �ب

ی گی، اور 
ئ

ی پائی جا� ہ
ن

BBS سے دوچار ہر شخص می �ی ساری علامات �
ہر ا�ی کے لی اثرات مختلف ہوں گے؛ کچھ لوگوں می ہلکی علامات پائی 

ڈ علامات پائی جا سکتی  ڈ شد�ی ر لوگوں می مز�ی ی اور د�ی جا سکتی �ہ
۔ ی �ہ

 )Rod-Cone Dystrophy( راڈ-کون ڈسٹروفی
 Retinitis‘( 'وسا�

� �
خ

چگم�ی� �ائٹس � ��ی�خ راڈ-کون ڈسٹروفی )Rod-Cone Dystrophy( 'ر�ی�
�یص کی جاتی ہے۔

خ
�

�ش
ت

�
Pigmentosa’( سے ملتی جلتی ہے، اور کبھی کبھی اسی کے طور پر 

ب بنتی ہے، جو اکثر پرائمری اسکول  راڈ-کون ڈسٹروفی عام طور پر شروع می رات کے اندھے پن )رتوندھی( کا سب
ا ہے۔ اندھے پن  ب اتلاف ہو�ت ی

رن کا بتدر� ش ی�رل و�ی ر�یف� ی کے سالوں کے دوران ہوتی ہے۔ اس کے بعد عام طور پر �چ
کے اندراج کی اوسط عمر پندرہ سال ہے۔ 

بھ�ی�جے جانے  �
رلز 

خ
وں کو ر�ی ی

ظ خ ت
ک اور �

ائی سے متعلقہ کل�ی�خ
خ ی ائی والے لوگوں کی مدد کرنے کے لی کم �ب

خ ی کمزور �ب
ل سسٹمز خود مختاری اور اعتماد 

� ب�ی� �ی�
ائی سے متعلق امدادی آلات بشمول ڈ

خ ی ت اور کم �ب ی ر�ب
ت

۔ نقل و حرکت کی � ی
ئ چا�ہ

۔ ی  �ہ
ت

می بہتری لا سک
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موٹاپا

بالغان می  �رھتا ہے۔ ان � خری سے �ب ی
ت

ی BBS ہے ان کا وزن پہلے سال کے دوران �
خ بہت سے ا�ی بچے �ب

، صحت سے متعلق متعدد  ا�چا کی شکار ہے جو، علاج نہ کی جانے کی صورت می ی BBS ہے مو��
خ ت �ب سے اکثر�ی

باعش بن سکتا ہے۔ اری، کا � ی ب�یطس اور دل کی �ب ا� وں، مثال کے طور پر، ذ�ی ی
خ

ا� ش پر�ی

خ BBS والے لوگ مف�ی�ڈ صحت متوازن غذا اور  ی ہے، لی
خ

اپے کے لی کوئی واحد علاج کا طر�یقہ موجود � مو��
۔ شروع ہی می کسی  ی  �ہ

ت
ابی کے ساتھ اپنا وزن کم کر سک سرگرم طرز زندگی کو عمل می لاتے ہوئے کامی

ڈی طور پر صلاح دی جاتی  اکی ک می جانے کی �ت
ا اہم ہے اور کسی BBS کل�ی�خ ا جا�خ ب ی ر تغذ�ی کے �چاس �ب رجسٹرڈ ما�ہ

ات کے مطابق صلاح حاصل کرنے کا اہل بناتی  ی کے ذر�ی تنہا والد/والدہ کی ضرور�ی
�

ر معالجاتی � ر کسی ما�ہ خ ی ہے۔ �ی �چ
ہے۔

یاں گردے سے متعلق خرا�ب

۔ �ی  ی اذ ہوتی �ہ
ش

اں � ی
خ

ا� ش خ پر�ی ی
خ

اہم گردے کی س ر کر سکتا ہے، �ت
ش

وں سے گردوں کو متا�
ت

اگرچہ BBS متعدد طر�ی
ادہ  اس لگتی ہے اور وہ کثرت سے اور ز�ی ی ادہ �چ ی ز�ی

خ
ی BBS ہے ا�

خ راد �ب
خ

ا ہے کہ ا�ی بہت سے ا� ا جا�ت بھی د�ی
۔  ی �اب کو مجتمع کرنے سے قاصر ہوتے �ہ چ�ی�ش وں کہ وہ اپنے � ا اس وجہ سے ہے کی ؛ ا�ی ی �اب کرتے �ہ چ�ی�ش مقدار می �

ی سال کی عمر می گردے کا  ی اور، عام طور پر، اگر �ب ر بہت عام �ہ
ش اں اور ہائی بلڈ پر�ی ی

خ
ا� ش گردے کی معمولی پر�ی

ا ہے۔ ی ہو�ت
خ

ار کرنے کا امکان � ی
ت خ

راب صورت ا�
خ

ڈ � ر�ی
خ

ا ہے تو بعد کی زندگی می م ارمل ہو�ت عمل �خ

ا  ا جا�ت ل�ی�س کی
ئ ا ڈا� ںخ �ی

��ی�ش �
خ �

چلا ��
خ

، ان کا ٹرا� ی اکامی کا سامنا کرتے �ہ ری مرحلہ می گردے کی �خ
خ

ان لوگوں می جو آ�
ا ہے۔ ت ہو�ت ت

ی ہوتی ہے اور اسی لی عام طور پر منصوبہ بندی کے لی کافی و�
خ

اکامی اچا�خ � ہے؛ گردے کی �خ

ر ی
ن

آموزش اور جذباتی دشوار�یاں اور نشو و نما سے متعلق تا�

بان سے  ائی اور ز� ر ہو سکتا ہے اور قوت گو�ی
خ

ا اور چلنا مؤ� �ا، کھڑا ہو�خ ھ�خ
� ب�ی� بات ہے؛ � ر عام � ی

خ
ا� نشو و نما سے متعلق �ت

۔  ی ر ہو سکتی �ہ
ش

�یں متا�
 حرکی صلا��ی�ت

خ
�یں اور لطی

 متعلق نشو و نما، عمومی حرکی صلا��ی�ت
۔  ی  �ہ

ت
ر ہو سک

ش
باتی عدم پختگی اور دشوار گزار رو�ی سے بھی متا� ڈ�

خ
بچے �ب
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خ اگر  ی اکثر کسی نہ کسی درجہ کی آموزشی معذوری لاحق ہوتی ہے لی
خ

ی BBS ہے ا�
خ وہ بچے اور کمسن لوگ �ب

رہ  ی می اچھی کارکردگی کا مظا�ہ
ت

خ اسٹر�ی � اب ہوں تو می ی
ت

ائی سے متعلق امدادی آلات دس
خ ی اچھا تعاون اور کم �ب

�یص 
خ

�
�ش

ت
�
رم کی 

خ �
وں اور آ�  بنانے کے لی آموزشی دشوار�ی

خ
ی

ت راہم کی جانے کو �ی
خ

۔  موزوں مدد اور تعاون � ی کرتے �ہ
ا جائے۔  راہم کی

خ
 بنائے گا کہ بچہ کو مکمل تعاون �

خ
ی

ت ر پلان )EHCP( �ی
ئ ڈ کی

� خ ھ ا�ی
�یل�ت ، �ہ خ ش وکی ب ۔ ا�ی ی کی جانی چا�ہ

ی تو کسی جی پی   آرہی �ہ
ش

ی اں �چ ا رو�ی جاتی سلامتی کے ضمن می دشوار�ی باتی �ی ڈ�
خ

رد کو اپنی �ب
خ

ا کمسن � اگر کسی بچہ �ی
ا جا سکتا ہے۔  رل طلب کی

خ
ر( کے لی ر�ی

خ ھ سروسی
�یل�ت  �ہ

� خ �� می
ڈال��ی�خ � ڈ ا�ی

� خ کے واسطہ سے CAMHS )چائلڈ ا�ی

ڈمات �ت رسائی 
خ

ی اور موزوں مقامی � ر ہوتے �ہ
ش

بالغان افسردگی اور الجھن سے متا� عام طور پر BBS سے دوچار �
۔ ی ا چا�ہ ا جا�خ حاصل کرنے کے ضمن می تعاون کے لی جی پی سے رابطہ کی

قوت گو�یائی اور زبان سے متعلق دشوار�یاں

بان سے  ائی اور ز� بات ہے۔ قوت گو�ی ا بہت عام � ر ہو�خ ر سے ظا�ہ ی
خ

ا� رہ بچوں می ابتدائی الفاظ کا �ت
ش

BBS سے متا�
ڈان می  ا بس صرف ا�ی می وں �ی

ت
ی اور متعدد مواصلاتی صلاحی ڈ �ت ہو سکتی �ہ اں ہلکی سے شد�ی متعلق دشوار�ی

بان سے متعلق  ائی اور ز� ت ہی قوت گو�ی ت
ر ہونے کے و� وں کی ابتدائی علامت ظا�ہ ۔ دشوار�ی ی اں �چائی جا سکتی �ہ ی

خ
ا� ش پر�ی

۔ ی ا چا�ہ ا جا�خ ب ی رل �ب
خ

ی�راپی می ر�ی ھ�
ت �

ر کے انگوٹھے ی گل�ی�اں/�پ
ن
اضافی ا�

ری کے ذر�ی نکال د�ی جاتے  ر کے انگوٹھے عام طور پر زندگی کے پہلے ہی سال می سر�ب ی ا �چ گل�ی�اںاور/�ی
خ

اضافی ا�
۔  ی  �ہ

ت
باندھے جا سک ��یگس � ت اسکںخ � ت

ڈائش کے و� ی ؛ �چ ی �ہ

اضافی خصوصیات

ا  ر کر سکتا ہے۔ �ی بھی بتا�ی
ش

، نظام ہضم اور نظام تنفس کو بھی متا� ڈل سنڈروم دل، جگر، جوڑوں، سماعت
�

ی -�ب � بارڈ�ی �
 ، ر معاملات می

ت
ادہ � اہم ز�ی ، �ت ی ادہ عام �ہ بادی کی بنسبت BBS می ز�ی ا ہے کہ دورے اور مرگی بھی عام آ� جا�ت

۔ ی ت سے پہلے رک جاتے �ہ خ
بلوع

۔ ی خ کتابچہ می مل سکتی �ہ ش �ڈ�ی انفارمی و کے می ڈ معلومات BBS �ی ر�ی
خ

م
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�ق�یق مستقبل کے 
ت
�
ی ہے، تاہم  ہ

ن
ڈل سنڈروم کے لی کوئی مکمل علاج موجود � � ی -�ب � بر وقت بارڈ�ی

ڈ فراہم کر رہی ہے۔ علاج اور معالجوں کے لی امی

ر می 
خ

رمنگھم می چار مراک ی لندن اور �ب
خ

کس �ت رسائی حاصل ہے ا�
ر جہاتی کل�ی�خ ی

ش
ی NHS کی ک

خ راد �ب
خ

وہ ا�
ات سے متعلق  �� سپورٹ، وکالت اور سہولی

خ
� چ�ی�ش وکے NHS کی طرف سے � ڈل سنڈروم �ی

�
ی -�ب � بارڈ�ی ا ہے۔ � رکھا جا�ت

ی جو اس سنڈروم کے   �ہ
ت

ب�یںخ سے مل سک ل�
راد ا�ی صلاح کاران اور معا

خ
، ا� ک می

ر کل�ی�خ ا ہے۔ �ہ راہم کر�ت
خ

ڈمات �
خ

�
۔ ی ی اور جو BBS سے متعلق تجربہ رکھتے �ہ مختلف پہلوؤں پر خصوصی مہارت رکھتے �ہ

ڈل 
�

ی -�ب � بارڈ�ی �
 سنڈروم کے لی کون 

؟ ی اب �ہ ی
ت

سے علاج دس
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اظہار تشکر

�ڈ�ی  وکے می ا تھا اور �ی BBS �ی ا گی  کی
ش

ی وکے( کے ذر�ی �چ وکے )BBS �ی ڈل سنڈروم �ی
�

ی -�ب � بارڈ�ی �ی کتابچہ �
ب�یںخ کا شکر�ی  ل�

وں کے معا ی
�

کس کی �
ل��� کل�ی�خ چ�ی�ش امل کردہ معلومات پر مبنی ہے۔ ہم BBS اس�

ش
خ کتابچہ می � ش انفارمی

ا ہے۔  اعت می تعاون کی
ش

ی گے جنہوں نے اس ا� ا چا�ہ ادا کر�خ
، admin@bbsuk.org.uk پر ای  ڈ معلومات کے لی ر�ی

خ
اب ہے، م ی

ت
� می بھی دس �ی کتابچہ متبادل فارمی

۔ م�یل کر�ی

وکے کا وہ واحد رجسٹرڈ رفاہی ادارہ ہے جو BBS سے دوچار لوگوں،  وکے، �ی ڈل سنڈروم �ی � ی -�ب � بارڈ�ی
کس سپورٹ 

وکے کل�ی�خ راہم کر رہا ہے۔ BBS �ی
خ

راد اور نگہداران کو تعاون �
خ

ان کے خاندان کے ا�
امے،  بار خبر �خ راہم کرنے کے علاوہ، �ی رفاہی ادارہ معلوماتی کتابچے اور وسائل، سال می دو �

خ
سروس �

ا ہے۔ �ی رفاہی ادارہ ا�ی   کر�ت
ش

ی ف�یملی کانفرنس اور ا�ی کانفرنس رپورٹ �چ
ڈ  � خ

ا�ی سالانہ و�ی ا�
چ گروپ کے اندر جانکاری 

ش
ڈگی کو کم کرنے اور اپنے ممبرس ا ہے جو علی بات کا بھی نظم کر�ت تقر�ی

۔ ی ار کی جاتی �ہ ی
ت

�رھانے کے لی � اور سمجھ بوجھ �ب

ڈ  ر�ی
خ

بارے می م کس کے �
وکے کل�ی�خ ا BBS �ی وکے �ی ڈل سنڈروم، BBS �ی

�
ی -�ب � بارڈ�ی اگر آپ �

ا  ں �ی یکھ�ی �
بانی www.bbsuk.org.uk د رائے مہر� ی تو �ب ا چاہتے �ہ معلومات حاصل کر�خ

۔ admin@bbsuk.org.uk پر ای م�یل کر�ی

ڈ وسائل www.bbsuk.org.uk سے ڈاؤن لوڈ کرنے کے لی  مز�ی
 : ی یاب �ہ

ت
دس

ن کتابچہ
ش ڈ�ی انفارمی

�
وکے می   BBS �ی

ر
ن
ب�ی� وکے کتابچہ برائے اسکول اور کال�   BBS �ی

 )My Life, My Future!( !را مستقبل ری زندگی، می   می
راد(

خ
رائے کمسن ا� ڈ �ب �ب

� خ
ی خ �ہ ش ر�ی

خ خ
)ٹرا�

! ی ی اور ہم کس طرح مدد کر سکتے �ہ   ہم کون �ہ

؟ ی BBS UK کون �ہ
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)BBS UK( وکے  BBS �ی
www.bbsuk.org.uk 

admin@bbsuk.org.uk

)RNIB( ن آئی بی  آر ا�ی
www.rnib.org.uk 

0303 123 9999

)Guide Dogs( گائڈ ڈاگس 
www.guidedogs.org.uk 

0118 983 5555

)VICTA( و�یک���ا 
www.victa.org.uk 

01908 240831

)Look( لک 
www.look-uk.org 

07464 351 958

)Sense( س
ن
 س�ی�

www.sense.org.uk 
0300 330 9250

ن 
ش
ڈر�ی
�
ی
ن

 کڈنی �
ن ش
ی
ن

�
 

)National Kidney Federation( 
www.kidney.org.uk 

0800 169 09 36

رہنمائی

س��ک سوسائٹی 
�
 آ�

ن ش
ی
ن

 دی �
)The National Autistic Society( 

www.autism.org.uk 
0808 800 4104

)Diabetes UK( وکے ر �ی �ی�ن
�
�ب�
ئ
 ڈا�

 www.diabetes.org.uk 
0345 123 2399

 می مدد کر سکتا ہوں

بان اور مواصلات  ائی، ز� ر جو قوت گو�ی
خ خ سروسی ش وہ انفارمی

�رز کو مدد اور تعاون 
خ � �ش

� یک� خ اور پر� بارے می والد�ی کے �
۔ ی راہم کرتی �ہ

خ
� 

www.ican.org.uk 
 020 7843 2544

 ٹاکنگ پوائنٹ 
اکہ ان کے بچوں  خ اور نگہداران کے لی معلومات �ت والد�ی

�رھانے می مدد مل سکے۔ �یں �ب
 کو مواصلاتی صلا��ی�ت

 www.talkingpoint.org.uk

 Afasic: وائس فار لائف
بارے می  ات کے � بان اور مواصلاتی ضرور�ی ائی، ز� قوت گو�ی

 معلومات اور تعاون۔
www.afasic.org.uk 

0300 666 9410
ن ش  ڈسپر�یکس�ی�ا فاؤنڈ�ی

www.dyspraxiafoundation.org.uk 
01462 454986

ب سائٹ ن و�ی
ش  مکاٹن انفارمی

www.makaton.org
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رجسٹرڈ پتہ:
43 Balton Way, Dovercourt 

Harwich, Essex, CO12 4UP
رٹی 1181244

ئ ی رجسٹرڈ �چ
ر 2020  : اکتو�ب اعت

ش
 ا�

خ ی
ار� �ت

ر 2023 انی: اکتو�ب  نظر�ش
خ ی

ار� �ت

9305

www.breaking-down-barriers.org.uk

افتہ  �ی تعاون  ذر�ی  کے 


