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यह अध््ययन नेशनल इंस््ट टीट्यूट ऑफ हेल््थ (National 
Institutes of Health) द्वारा समर् थित है और न्यूयॉर््क  र ाज्य 
के स््ववास्थ्य व िभाग (New York State Department of 
Health) के साथ म िलकर क िया जा रहा है। उद्योग और 
वकालत के प्रायोजकोों क ी सूच ी खोजने के ल िए कृपया 

हमार ी वेबसाइट पर जाएं जो हमार ी पहुुं च का व िस््ततार करन े
के ल िए अति र िक्त सहायता प्रदान करत ी हैैं।

मै ैं ScreenPlus मेें कैसे शाम िल 
हो सकता हूूं?

आपके नए के आगमन पर बधाई और हम आपको 
शुभकामनाएं देते है ैं!

अध िक समझने या नामांकन करने के ल िए  
QR कोड को स््ककै न करेें ! 

	 ScreenPlus pilot hospital मेें, आपके बच्चे  
	क  जन्म होने के बाद, एक अध््ययन सदस््य  
	 अध््ययन के बा रे मेें चर््चचा करने के ल िए आपके  
	 पास आएगा। अध िक जानकार ी के ल िए, आप  
	 हमार ी वेबसाइट www.ScreenPlusNY.org  
	 भ ी देख सकते हैैं।

	 यदि  आपके प्रवास के द ौरान हम आपसे नह ी ं  
	 म िल पाएं, तो हम आपको अस््पताल के र ोग ी  
	 पोर््टल के माध््यम से कॉल, ईमेल या सं देश  
	 भेजेेंग,े यह जानने के ल िए क ि क्या आप  
	 शाम िल होने मेें रुचि  रखते हैैं!

	 अध््ययन के बा रे मेें जानने के बाद, आप  
	 यह नि र््णय कर सकते हैैं क ि क्या आप अपन े 
	 बच्चे के अति र िक्त ScreenPlus व िकारोों के  
	 ल िए स्क् रीनि ग करवाना चाहते हैैं या नह ी ं।  
	 न ीचे दि ए गए कोड को स््ककै न करके आप  
	 क िस ी भ ी समय अध््ययन मेें नाम ांकन कर  
	 सकते हैैं या इस ल िंक पर जा सकते हैैं:  
	 https://redcap.link/screenpluspass

क््यया ScreenPlus मेें भाग लेना मे रे 
ल िए अन िवार््य है?
नह ी ं। यह आपक ी इच््छछा पर न िर््भर करता है। आपके बच्चे 
के अभ ी भ ी न ियम ित नवजात स्क् रीनि ग पर ीक्षण होोंग,े 
चा हे आप अति र िक्त पर ीक्षण ना करवाने का चयन करते हैैं। 



	 नवजात स्क् रीन िंग के बा रे मेें

जन्म के कुछ समय बाद, सभ ी न्यूयॉर््क  (New York, NY) के 
श िशुओं का नि यम ित नवजात स्क् रीनि ग पर ीक्षण क िया जाता 
है, जि समेें 50 से अध िक उपचार योग््य व िकारोों क ी जांच 
होत ी है जो उनके स््ववास्थ्य को प्रभाव ित कर सकते हैैं, क्ययोंक ि 
प्रा रं भ िक नि दान से ह ी शुरुआत ी र ोकथाम और उपचार हो 
सकता है। अध िक जानकर ी के ल िए आप https://www.
wadsworth.org/programs/newborn पर जा सकते है ैं ।

	 दुर््लभ वि कारोों हे तु अत िर िक्त नवजात स्क् रीन िंग  
	 पर ीक्षण के ल िए अनुसंधान अध््ययन

ScreenPlus एक ऐसा अध््ययन है जि सके अंतर््गत कुछ चु नि दा 
NY पायलट अस््पतालोों मेें पैदा हुए श िशुओं के माता-पि ता 
को 14 अति र िक्त, दुर््लभ व िकारोों क ी जांच कराने का व िकल््प 
म िलता है जो वर््तमान मेें NY के साधारण नवजात स्क् रीनि ग 
पैनल पर उपलब्ध नह ी ं हैैं। इन व िकारोों का चुनाव इसल िए 
क िया गया क्ययोंक ि ये गंभ ीर र ोग हैैं, ले क िन शुरुआत मेें इनक ी 
पहचान होने से इनके पर िणाम मेें सुधार हो सकता है। ये 14 
व िकार कुछ इस प्रकार हैैं: ASMD, CLN2, CTX, फैब् री र ोग 
(Fabry disease), ग ौचर र ोग (Gaucher disease), GM1 
गैैं ग््ललि योसि डोसि स (gangliosidosis ), LAL-D, MLD, 
MPS II, MPS IIIB, MPS IVA, MPS VI, MPS VII, न ीमन 
पिक  स ी (Niemann Pick C.)। इन व िकारोों के बा रे मेें अध िक 
जानकार ी के ल िए, कृपया https://www.einsteinmed.
edu/research/screenplus/conditions-tested/ पर जाएं।

	 देखभाल और पर िवार के समर््थन का  
	 अनुसरण करना

दुर््लभ मामले मेें, यदि  आपके बच्चे का सकारात्मक पर िणाम 
प्राप््त होता है, तो ScreenPlus डॉक््टर आपके बच्चे का 
मूल््याांकन करने और उनक ी देखभाल के ल िए अगले चरणोों पर 
चर््चचा करने के ल िए, समय निर््धधा र ित करने हे तु आपसे संपर््क  
करेें ग।े आपके बाल रोग व िशेषज्ञ को भ ी इसके बा रे मेें सूचि  त 
क िया जाएगा। 

ScreenPlus क््यया है? यदि  मेरा बच्चा ScreenPlus मेें भाग 
लेता है तो क््यया होगा?

•	 न्यूयॉर््क  नवजात स्क् रीनि ग प्रयोगशाला अति र िक्त व िकारोों  
	क  ल िए आपके बच्चे के नमूने का पर ीक्षण करेग ी। आपके  
	 बच्चे का कोई अत िर िक्त रक्त नह ीं ल िया जाएगा। य े 
	 अति र िक्त पर ीक्षण उस रक्त से क िया जाएगा जो पहले स े 
	 ह ी नि यम ित नवजात स्क् रीनि ग के ल िए आपके बच्चे क ी  
	 एड़ ़ी से ल िया गया था। 

•	 अध िकाश श िशुओं के सामान्य पर िणाम सामने आते हैैं  
	 और हम इसके बा रे मेें आपको नह ी ं बता पा एंग।े आपके  
	 श िशु क ी आयु एक मह ीने के होने तक, उसके ScreenPlus  
	 पर िणाम उनक ी नि यम ित नवजात स्क् रीनि ग र िपोर््ट मेें  
	 शाम िल होोंग,े जि से आपके बाल रोग व िशेषज्ञ द्वारा  
	 देखा जा सकता है। यदि  पर िणाम सकारात्मक है, तो एक  
	 ScreenPlus डॉक््टर द्वार ा आपसे स ीधे संपर््क  क िया  
	 जाएगा जो आनु वं श िक व िकारोों का व िशेषज्ञ होगा।

•	 यदि  आपके बच्चे को ScreenPlus पैनल के व िकारोों  
	मे ें से कोई व िकार है, तो इसका जल््द से जल््द पता लगाना  
	 लाभदायक है। सभ ी ScreenPlus व िकारोों के FDA  
	 अनुमोदि  त उपचार हैैं या प्रक्रि यारत नैदानिक   पर ीक्षण हैैं।

•	 बहुत संभावना है क ि नवजात श िशुओं क ी जाँच मेें गलत  
	 पर िणाम आ जाएं... ScreenPlus का लक्ष्य इन गलत  
	 पर िणामोों क ी संख््यया मेें कम ी लाना है, इसल िए हम बहु- 
	 स््तर ीय पर ीक्षण का इस््ततेमाल करते हैैं। इसका मतलब यह है  
	 क ि अगर पहल ी स्क् रीनि ग के पर िणाम मेें कुछ आशंका है,  
	 तो नमूने का पर िक्षण उसके बाद भ ी अलग-अलग तर ीकोों स े 
	 क िया जाएगा, ता क ि सटीक  पर िणाम प्राप््त होों। 

Hindi/Version 3.0/Weiler Site

– Pam Crowley Andrews

ब ेल े और एब ी क े प ेर े ंट  
(Parent of Belle and Abby), 

न ीमन पिक  टाइप C1  
(Niemann Pick Type C1, (NPC)) स े गर्सि त बचच् े

सह-संस्थापक और कार् ्यकार ी न िदेशक, फ़़ायरफ़़्ललाई फंड  
(Firefly Fund)

अपने बच्चे का डेटा कैसे सुरक्षि त है?

•	 ScreenPlus आपके कुछ नि ज ी व िवरणोों को एक पासवर््ड  
	 संर क्षि त डेटाबेस मेें रखता है, यह डेटाबेस Albert Einstein  
	 College of Medicine के फायरवॉल मेें सु र क्षि त है। हम  
	 लगभग त ीन मह ीने तक इस जानकार ी को सु र क्षि त रखत े 
	है ैं और फ िर हटा देते हैैं हम आपक ी जानकार ी क ी सु रक्षा  
	क से करते हैैं, इस पर व िस््ततार से जानने के ल िए कृपया  
	 सहमति  फॉर््म के HIPAA प्राध िकरण अनुभाग को देखेें। 

•	 आपके बच्चे के ब््लड स््पपॉट क ी सु रक्षा कैसे क ी जात ी है, इस  
	 बा रे मेें अध िक जानकार ी के ल िए, कृपया “नवजात  
	 स्क् रीनि ग अनुभाग के बा रे मेें” मेें सूच ीबद्ध वेबसाइट पर जाएं।

मुझे भाग क््योों लेना चाहि ए?

•	 ScreenPlus क ी सहायता से लक्षण दि खने से पहले ह ी  
	 दुर््लभ ब ीमार ियोों क ी पहचान क ी जा सकत ी है

•	 शुरुआत ी नि दान से आपके बच्चे को आवश््यक इलाज प्रदान  
	 क िया जा सकता है

•	 इस शोध से भव िष््य मेें पैदा होने वाले बच्चचों को जल््द स े 
	 जल््द नि दान और उपचार प्रदान करने मेें सहायता म िल  
	 सकत ी है

•	 भाग लेने के ल िए कोई लागत नह ी ं है।

 

“ हमार ी दुर््लभ ब ीमार ी सं बंधी  यात्रा मेें मैैंने एक च ीज 
स ीख ी है, तो वह यह है कि  आपके बच्चे के स््ववास्थ्य क ी 
स् थिति  के बा रे मेें पहले से जानना बहुत बेहतर होता है


