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यह अध्ययन नेशनल इंस््ट टीट्यू्ट ऑफ हेल््थ (National 
Institutes of Health) द्वारवा समर् ्थत है और न्यूयॉर््क  र वाज्य 
रे् स््ववास्थ्य व ्वभवाग (New York State Department of 
Health) रे् सवा्थ म मलर्र क र्यवा जवा रहवा है। उद्योग और 
्वर्वालत रे् प्वाययोजर्ों र् ी सयूच टी खयोजने रे् ल लए रृ्पयवा 

हमवार ी ्वेबसवाइ्ट पर जवाएं जयो हमवार ी पहंुच र्वा व ्वस्तवार र्रन े
रे् ल लए अम तर रक्त सहवायतवा प्दवान र्रत टी हैं।

म ैं ScreenPlus में कैसे शाम मल 
हरो सकता हंू?

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

अम िक समझने या नामांकन करने के ल लए  
QR करोड करो स्कैन करें ! 

 ScreenPlus pilot hospital में, आपरे् बच् े 
 रे् जन्म हयोने रे् बवाद, एर् अध्ययन सदस्य  
 अध्ययन रे् बवा रे में चचवा्क र्रने रे् ल लए आपरे्  
 पवास आएगवा। अध िर् जवानर्वार ी रे् ल लए, आप  
 हमवार ी ्वेबसवाइ्ट www.ScreenPlusNY.org  
 भ टी देख सर्ते हैं।

 यक द आपरे् प््ववास रे् द ौरवान हम आपसे नह ी ं  
 म मल पवाएं, तयो हम आपर्यो अस्पतवाल रे् र योग टी  
 पयो्ट्कल रे् मवाध्यम से र्ॉल, ईमेल यवा सं देश  
 भेजेंग,े यह जवानने रे् ल लए क र् क्वा आप  
 शवाम मल हयोने में रुम च रखते हैं!

 अध्ययन रे् बवा रे में जवानने रे् बवाद, आप  
 यह व नर््कय र्र सर्ते हैं क र् क्वा आप अपन े 
 बच्े रे् अम तर रक्त ScreenPlus व ्वर्वारों रे्  
 ल लए स्क् ीव नंग र्र्ववानवा चवाहते हैं यवा नह ी ं।  
 न टीचे क दए गए र्योड र्यो स्रै्न र्ररे् आप  
 क र्स टी भ टी समय अध्ययन में नवाम वंार्न र्र  
 सर्ते हैं यवा इस ल लंर् पर जवा सर्ते हैं:  
 https://redcap.link/screenpluspass

क्या ScreenPlus में भाग लेना मे रे 
ल लए अन नवाय्क है?
नह ी ं। यह आपक री इच््छा पर न नभ्कर करता है। आपके बचे् 
के अभ ी भ ी न नयम मत न्वजवात स्क् ीव नंग पर ीक्षर् होंग,े 
चवा हे आप अम तर रक्त पर ीक्षर् नवा र्र्ववाने र्वा चयन र्रते हैं। 



 नवजात स्क् रीन नंग के बा रे में

जन्म रे् रु्छ समय बवाद, सभ टी न्यूयॉर््क  (New York, NY) रे् 
श शशुओं र्वा व नयम मत न्वजवात स्क् ीव नंग पर ीक्षर् क र्यवा जवातवा 
है, ल जसमें 50 से अध िर् उपचवार ययोग्य व ्वर्वारों र् ी जवंाच 
हयोत टी है जयो उनरे् स््ववास्थ्य र्यो प्भवाव ्वत र्र सर्ते हैं, क्ोंक र् 
प्वा रं भ भर् व नदवान से ह ी शुरुआत टी र योर््थवाम और उपचवार हयो 
सर्तवा है। अध धक जानकर ी कवे  ल िए आप https://www.
wadsworth.org/programs/newborn पर जा सकतवे है ैं ।

 दुल्कभ न वकारों हे तु अत तर रक्त नवजात स्क् रीन नंग  
 पर ीक्षि के ल लए अनुसंिान अध्ययन

ScreenPlus एर् ऐसवा अध्ययन है ल जसरे् अंतग्कत रु्छ चु व नंदवा 
NY पवायल्ट अस्पतवालों में पैदवा हुए श शशुओं रे् मवातवा-म पतवा 
र्यो 14 अम तर रक्त, दुल्कभ व ्वर्वारों र् ी जवंाच र्रवाने र्वा व ्वर्ल्प 
म मलतवा है जयो ्वत्कमवान में NY रे् सवािवारर् न्वजवात स्क् ीव नंग 
पैनल पर उपलब्ध नह ी ं हैं। इन व ्वर्वारों र्वा चुनवा्व इसल लए 
क र्यवा गयवा क्ोंक र् ये गंभ टीर र योग हैं, ले क र्न शुरुआत में इनर् ी 
पहचवान हयोने से इनरे् पर रर्वाम में सुिवार हयो सर्तवा है। ये 14 
व ्वर्वार रु्छ इस प्र्वार हैं: ASMD, CLN2, CTX, फैब् टी र योग 
(Fabry disease), ग ौचर र योग (Gaucher disease), GM1 
गैं म ग्लययोभ सडयोभ सस (gangliosidosis ), LAL-D, MLD, 
MPS II, MPS IIIB, MPS IVA, MPS VI, MPS VII, न टीमन 
म पर् स टी (Niemann Pick C.)। इन व ्वर्वारों रे् बवा रे में अध िर् 
जवानर्वार ी रे् ल लए, कृपया https://www.einsteinmed.
edu/research/screenplus/conditions-tested/ पर जाएं।

 देखभाल और पर रवार के समर््कन का  
 अनुसरि करना

दुल्कभ मवामले में, यक द आपरे् बच्े र्वा सर्वारवात्मर् पर रर्वाम 
प्वाप्त हयोतवा है, तयो ScreenPlus डॉक््टर आपरे् बच्े र्वा 
मयूल्वंार्न र्रने और उनर् ी देखभवाल रे् ल लए अगले चरर्ों पर 
चचवा्क र्रने रे् ल लए, समय व निवा्कर रत र्रने हे तु आपसे संपर््क  
र्रें ग।े आपरे् बवाल रयोग व ्वशेषज्ञ र्यो भ टी इसरे् बवा रे में सयू म चत 
क र्यवा जवाएगवा। 

ScreenPlus क्या है? यट द मेरा बच्ा ScreenPlus में भाग 
लेता है तरो क्या हरोगा?

• न्यूयॉर््क  न्वजवात स्क् ीव नंग प्ययोगशवालवा अम तर रक्त व ्वर्वारों  
 रे् ल लए आपरे् बच्े रे् नमयूने र्वा पर ीक्षर् र्रेग टी। आपके  
 बचे् का करोई अत तर रक्त रक्त नह ीं ल लया जाएगा। य े 
 अम तर रक्त पर ीक्षर् उस रक्त से क र्यवा जवाएगवा जयो पहले स े 
 ह ी व नयम मत न्वजवात स्क् ीव नंग रे् ल लए आपरे् बच्े र् ी  
 एड़ टी से ल लयवा गयवा ्थवा। 

• अध िर्वंाश श शशुओं रे् सवामवान् पर रर्वाम सवामने आते हैं  
 और हम इसरे् बवा रे में आपर्यो नह ी ं बतवा पवा एंग।े आपरे्  
 श शशु र् ी आयु एर् मह ीने रे् हयोने तर्, उसरे् ScreenPlus  
 पर रर्वाम उनर् ी व नयम मत न्वजवात स्क् ीव नंग र रपयो्ट्क में  
 शवाम मल होंग,े ल जसे आपरे् बवाल रयोग व ्वशेषज्ञ द्वारवा  
 देखवा जवा सर्तवा है। यक द पर रर्वाम सर्वारवात्मर् है, तयो एर्  
 ScreenPlus डॉक््टर द्वार वा आपसे स टीिे संपर््क  क र्यवा  
 जवाएगवा जयो आनु ्ंव श शर् व ्वर्वारों र्वा व ्वशेषज्ञ हयोगवा।

• यक द आपरे् बच्े र्यो ScreenPlus पैनल रे् व ्वर्वारों  
 में से र्योई व ्वर्वार है, तयो इसर्वा जल्द से जल्द पतवा लगवानवा  
 लवाभदवायर् है। सभ टी ScreenPlus व ्वर्वारों रे् FDA  
 अनुमयो क दत उपचवार हैं यवा प्क क्यवारत नैदवा व नर् पर ीक्षर् हैं।

• बहुत संभवा्वनवा है क र् न्वजवात श शशुओं र् ी जवाँच में गलत  
 पर रर्वाम आ जवाएं... ScreenPlus र्वा लक्ष्य इन गलत  
 पर रर्वामों र् ी संख्यवा में र्म टी लवानवा है, इसल लए हम बहु- 
 स्तर ीय पर ीक्षर् र्वा इस्तेमवाल र्रते हैं। इसर्वा मतलब यह है  
 क र् अगर पहल टी स्क् ीव नंग रे् पर रर्वाम में रु्छ आशंर्वा है,  
 तयो नमयूने र्वा पर रक्षर् उसरे् बवाद भ टी अलग-अलग तर ीर्ों स े 
 क र्यवा जवाएगवा, तवा क र् स्ट टीर् पर रर्वाम प्वाप्त हों। 
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ब ेल े और एब टी र् े प ेर े ं्ट  
(Parent of Belle and Abby), 

न टीमन पम र् ्टवाइप C1  
(Niemann Pick Type C1, (NPC)) स े गर्सम त बचच् े

सहै-संस्ापक और काय ्यकार ी न नदवे शक, फ़ायरफ़िाई फंड  
(Firefly Fund)

अपने बचे् का डेटा कैसे सुरल क्षत है?

• ScreenPlus आपरे् रु्छ व नज टी व ्व्वरर्ों र्यो एर् पवास्वड्क  
 संर भ क्षत डे्टवाबेस में रखतवा है, यह डे्टवाबेस Albert Einstein  
 College of Medicine रे् फवायर्वॉल में सु र भ क्षत है। हम  
 लगभग त टीन मह ीने तर् इस जवानर्वार ी र्यो सु र भ क्षत रखत े 
 हैं और फ फर ह्टवा देते हैं हम आपर् ी जवानर्वार ी र् ी सु रक्षवा  
 रै्से र्रते हैं, इस पर व ्वस्तवार से जवानने रे् ल लए रृ्पयवा  
 सहमम त फॉम्क रे् HIPAA प्वाध िर्रर् अनुभवाग र्यो देखें। 

• आपरे् बच्े रे् ब्लड स्पॉ्ट र् ी सु रक्षवा रै्से र् ी जवात टी है, इस  
 बवा रे में अध िर् जवानर्वार ी रे् ल लए, रृ्पयवा “न्वजवात  
 स्क् ीव नंग अनुभवाग रे् बवा रे में” में सयूच टीबद्ध ्वेबसवाइ्ट पर जवाएं।

मुझे भाग क्यों लेना चाट हए?

• ScreenPlus र् ी सहवायतवा से लक्षर् क दखने से पहले ह ी  
 दुल्कभ ब टीमवार रयों र् ी पहचवान र् ी जवा सर्त टी है

• शुरुआत टी व नदवान से आपरे् बच्े र्यो आ्वश्यर् इलवाज प्दवान  
 क र्यवा जवा सर्तवा है

• इस शयोि से भव ्वष्य में पैदवा हयोने ्ववाले बच्ों र्यो जल्द स े 
 जल्द व नदवान और उपचवार प्दवान र्रने में सहवायतवा म मल  
 सर्त टी है

• भवाग लेने रे् ल लए र्योई लवागत नह ी ं है।

 

“ हमवार ी दुल्कभ ब टीमवार ी सं बंि टी यवात्वा में मैंने एर् च टीज 
स टीख टी है, तरो वह यह है न क आपरे् बच्े रे् स््ववास्थ्य र् ी 
स् थिम त रे् बवा रे में पहले से जवाननवा बहुत बेहतर हयोतवा है


