
उपचार मɅ क्या शािमल है? 
इन िवकारɉ के िलए सवार्िधक मह×वपूणर् पहलू आहार का है और 
इसीिलए प्र×येक समèया के िलए िवशषे आहार तैयार िकए गए 
हɇ। बÍचɉ के आम रोग वाली िèथितयɉ के दौरान माता-िपता को 
अितिरक्त सलाह दी जाती है तथा कुछ िवशषे पिरिèथितओ ंमɅ 
अèपताल मɅ भतीर् करने की भी ज़Ǿरत पड़ सकती है। 
 
क्या मौज़दूा बÍचे भी प्रभािवत हो सकते हɇ? 
“जेनेिटक” समèयाओ ं के Ǿप मɅ ये िवकार मौज़दूा बÍचɉ या 
समान माता-िपता की भावी संतानɉ को प्रभािवत कर सकते हɇ।   
पॉिज़िटव िरज़ãट (सकारा×मक पिरणाम) की िèथित मɅ मौज़दूा 
बÍचɉ की जांच की जाएगी और भिवçय के गभर् के बारे मɅ सलाह दी 
जाएगी। 
 
क्या परीक्षण मɅ कोई जोिख़म शािमल है? 
खून के िकसी अितिरक्त नमूने की आवæयकता नहीं होती है। 
गलत पॉिज़िटव िरज़ãट से पदैा होने वाली िचतंा ही एकमात्र 
जोिख़म है।   समèयाओ ंके अनुǾप गलत पॉिज़िटव िरज़ãट बहुत 
ही कम होते हɇ। èक्रीन िकए गए 750,000 मɅ से लगभग 28 
सही पॉिज़िटव और 42 गलत पॉिज़िटव का हमारा अनुमान है। 
गलत पॉिज़िटव िरज़ãट की संभावना 20,000 मɅ से 1 की है। 
 
क्या कोई मामला छूट भी सकता है? 
हां, इन समèयाओ ंवाले अिधकतर िशशओु ंका प्रोग्राम ɮवारा पता 
लगाए जाने के दौरान हो सकता है िक इन समèयाओ ं मɅ से 
िकसी से संबधं रखता कोई िशश ुपॉिज़िटव िरज़ãट न दे। 
 
क्या यह “शोध कायर्” है? 
नहीं, इसी तरह के èक्रीिनगं प्रोग्राम पहले से ही पूरे यूरोप और 
अमेिरका सिहत कई देशɉ मɅ चलाए जा रहे हɇ। यह मूãयांकन 
कायर् अनुसंधान संबंधी नए जवाबɉ को तो प्रèतुत नहीं करेगा, 
िकंतु यह सुिनिæचत करेगा िक िजस तरह परीक्षणɉ को संचािलत 
िकया जा रहा है, उसका िब्रटेन मɅ उपयोग के िलए सावधानीपूवर्क 
मूãयांकन एवं इçटतमीकरण हो। जो मामले पॉिज़िटव पाए जाएंगे, 
ऐसे मुट्ठी भर मामलɉ मɅ संबंिधत माता-िपता से अनुरोध िकया 

जाएगा िक वे एक शोध अÚययन मɅ भागीदारी करɅ िजससे उपचार 
मɅ सुधार एवं èक्रीिनगं का यथोिचत ढंग से मãूयांकन कायर् हो 
सके। 
 
पायलट के अतं मɅ क्या होगा? 
इन पांच िवकारɉ के िलए नवजात èक्रीिनगं माचर् 2014 मɅ पूरी हो 
जाएगी।  एक िरपोटर् प्रèतुत की जाएगी और डेटा पर आधािरत 
एक लागत प्रभािवता अÚययन को पूरा कर िलया जाएगा। नेशनल 
èक्रीिनगं किमटी (UKNSC) िफर यह िनणर्य लेगी िक क्या 
èवाèØय िवभाग को यह संèतुित दी जाए िक इन समèयाओ ंके 
िलए नवजात èक्रीिनगं को औपचािरक Ǿप से èवीकार कर िलया 
जाए या नहीं। 
 
यिद टेèट (परीक्षण) सामाÛय रहता है तो माता-िपता को कैसे 
पता चलेगा िक सब कुछ ठीक है?  
माता-िपता पीकेयू, सीएफ, सीएचटी, एससीडी एवं एमसीएडीडी के 
िलए अपने िशश ुके नवजात èक्रीिनगं पिरणामɉ को या तो “कोई 
आशकंा नहीं” पत्र ɮवारा जान सकते हɇ िजसे कुछ क्षेत्रɉ मɅ माता-
िपता को सीधे भेजा जाता है या िफर हेãथ िविज़टर के माÚयम 
से ये पिरणाम पा सकते हɇ। यिद पायलट के एक अगं Ǿप मɅ 
èक्रीन िकए जाने पर समèयाओ ं के िलए पिरणाम भी सामाÛय 
आते हɇ तो वे समान पत्र को प्राÜत करɅगे लेिकन अितिरक्त पांच 
सामाÛय पिरणामɉ को अलग-अलग नहीं बताया जाएगा। 
 
क्या माता-िपता अपने िशश ुके िलए इस परीक्षण को िकए जाने 
से मना कर सकते हɇ? 
हां, माता-िपता यिद चाहɅ तो इस परीक्षण की मनाही के िलए 
èवतंत्र हɇ और इससे उन अÛय समèयाओ ं के िलए èक्रीिनगं मɅ 
भागीदारी करना प्रभािवत नहीं होगा जो यूके Ûयूबॉनर् èक्रीिनगं 
प्रोग्राम का िहèसा हɇ। 
 
क्या माता-िपता और पेशवेर èवाèØयकमीर् इस बारे मɅ अिधक 
जानकारी प्राÜत कर सकते हɇ? 
पायलट और शािमल की जाने वाली समèयाओ ंके बारे मɅ अिधक 
जानकारी प्राÜत करने के िलए कृपया यह साइट देखɅ : 
www.expandedscreening.org 
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वषर् 2004 मɅ एक अÚययन शुǾ हुआ िजसके पिरणामèवǾप 
इंग्लɇड मɅ मीिडयम चेन एिसल-कोए िडहाइड्रोिजनेज डिेफ़िसएंसी 
(एमसीएडीडी) के िलए èक्रीिनगं को सफलतापूवर्क शुǾ िकया 
गया। तब से एमसीएडीडी के लगभग 500 मामले िचिéनत 
िकए गए एवं उनका उपचार हुआ। उस समय तक यह ज्ञात 
था िक शुǾ मɅ ही पता लग जाने पर बहुत ही कम पाई जाने 
वाली समèयाओं मɅ भी लाभ िमल पाएगा और समान रक्त 
èपॉट नमूने के उपयोग से ही िचिéनत िकया जा सकेगा।     

सावधानीपूवर्क िवचार करने और नेशनल èक्रीिनगं किमटी 
(NSC) एवं हेãथ टेक्नोलॉज़ी असेसमɅट प्रोग्राम के साथ 
िवचार-िवमशर् करने के  बाद यह सहमित बनी िक अितिरक्त 
पांच बहुत कम पाई जाने वाली समèयाओं के िलए èक्रीिनगं 
के मूãयांकन कायर् को हाथ मɅ िलया जाए। ये िविशçट 
समèयाएं अमेिरका और यूरोप दोनɉ मɅ ही नवजात èक्रीिनगं 
प्रोग्रामɉ का पहले से ही िहèसा हɇ। 

èक्रीिनगं की जा रही अितिरक् त समèयाएं ये हɇ: 
मैपल िसरप यूरीन िडजीज़ (एमएसयूडी) 
होमोिसè टीनुिरया पाइरीडोक्सीन अनिरè पɉिसव (Hcys),  
ग्लूटेिरक एसीडुिरया टाईप 1 (जीए1) 
आइसोवैलेिरक एकीडिेमया (आईवीए) 
लɉग चेन हाइड्रॉक्सीएिसल-कोए िडहाइड्रोिजनेज डिेफ़िसएंसी 
(एलसीएचएडीडी) 
 
हालांिक िजन बÍ चɉ मɅ समèया का पता चलता है उनके व 
उनके पिरवारɉ के िलए साफ़ तौर पर फायदेमंद होने के 
बावज़ूद, यिद देखा जाए तो जांच िकए जाने वाले 30,000 
बÍ चɉ मɅ से लगभग 1, या िविशç ट èक्रीिनगं प्रयोगशाला क्षेत्र 
मɅ लगभग दो या तीन बÍ चɉ मɅ, यानी इंग् लɇड मɅ पूरे वषर् मɅ 
केवल 25 मामले होने का ही पता चलता है। 
अÚ ययनɉ को लिक्षत समूहɉ पर िकया गया और हेãथ 
एक्सपेक्ट मɅ प्रकािशत िकया गया। 2011 Aug 12. 
10.1111/j.1369 – 7625; इन अÚ ययनɉ से पता चला िक 

मिहलाएं यह जानना चाहती हɇ िक पायलट मूã यांकन िकए 
जाएं और उÛ हɅ इसे अपनी मजीर् से è वीकार करने या 
अè वीकार करने का अिधकार िदया जाए। 
 
वे प्र× येक पथृक दलुर्भ िèथित के बारे मɅ िवè ततृ जानकारी 
नहीं पाना चाहती हɇ। इसी नजिरए को अपनाया गया है और 
इस लीāलेट मɅ शािमल सूचना सिहत समè त सूचना 
www.expandedscreening.org पर उन माता-िपता को 
इंटरनैट के माÚयम से ऑनलाइन उपलÞ ध कराई जाती है जो 
इसे प्राÜ त करना चाहते हɇ। इस नजिरए का लाभ दसूरे 
èक्रीिनगं कायर्क्रमɉ मɅ भी हुआ है।    
 
यह पायलट योजना 16 जुलाई 2012 से लेकर 31 माचर् 
2014 तक छह èक्रीिनगं प्रयोगशालाओं और उनके काम के 
क्षेत्रɉ मɅ लागू की जाएगी: ये हɇ लीɬस, मैनचेè टर, शैफीã ड, 
बिमर्ंघम, लंदन (गाएज) और लंदन (गोश) Û यूबॉनर् èक्रीिनगं 
लेबोरेट्रीज़। इस दौरान यिद माता/िपता सहमित देते हɇ तो 
लगभग 750,000 बÍ चɉ की पांच अितिरक् त समèयाओं के 
िलए जांच की जाएगी। इस लीāलेट को उन प्रæ नɉ का उ×तर 
देने मɅ सहायता करने के िलए बनाया गया है जो रक् त नमूना 
देते समय सामने आ सकते हɇ। कृपया िनà निलिखत प्रæ न-
उ×तर को देखɅ जो आपके िलए सहायक हो सकते हɇ : 
 
िकस प्रकार के अितिरक् त िवकार की जांच की जा रही है? 
पांच बेहद दलुर्भ िवकारɉ की जांच (उनका नाम लीāलेट मɅ 
पहले सूचीबद्ध िकया गया है) की जाएगी। वे जÛ म लेने वाले 
100,000 बÍ चɉ मɅ 1 से लेकर जÛ म लेने वाले 200,000 
बÍ चɉ मɅ 1 मɅ िविशç ट तौर पर होते हɇ, इन सभी को èक्रीिनगं 
ɮवारा रोग का जã द पता लगाए जाने से लाभ पहुंचता है। 
 
इन समèयाओं के कारण क्  या हɇ? 
ये ''आनुवांिशक'' िवकार हɇ िजनमɅ è वयं è वè थ होने के 
बावजदू प्र× येक माता-िपता मɅ से अिनवायर् Ǿप से उनके बÍ चɉ 
मɅ यह िवकार पहुंच जाता है।                                            

यिद बÍ चे की जांच के नतीजे पॉिज़िटव हɇ तो क् या होगा? 
इन समèयाओं के पॉिज़िटव िरज़ãट आना अ× यंत दलुर्भ 
िèथित है। यह जांच करने के िलए संबंिधत è वाè Ø यकमीर् 
ɮवारा टेलीफोन के जिरए माता-िपता से संपकर्  िकया जाएगा 
िक बÍ चा è वè थ है। मूã यांकन व कुछ जांच करने के  िलए 
अè पताल मɅ बÍ चे को देखने के िलए एक अपॉइंटमɅट तय की 
जाएगी। इन जांचɉ के नतीजे आमतौर पर 7 िदनɉ के भीतर 
उपलÞ ध हो जाते हɇ िजनमɅ या तो समèया की पुिçट होगी 
अथवा यह संकेत होगा िक पहले प्राÜ त नतीजे गलत पॉिज़िटव 
िरज़ãट थे। इस दौरान माता-िपता को इस बारे मɅ सुझाव िदया 
जाएगा िक वे अपने बÍ चे की देखभाल कैसे करɅ और बÍ चे को 
आहार देने के बारे मɅ िनिæचत सुझाव िदए जाएंगे। बेहद दलुर्भ 
पिरिèथितयɉ मɅ बÍ चे को अè पताल मɅ थोड़े समय के िलए 
रोका जा सकता है। 
 
उपचार िकतना प्रभावी है और यिद समèया का पता नहीं 
चलता तो क् या होता हɇ? 
यिद उपचार न िकया जाए तो ये सभी िवकार गंभीर िकè म के 
हɇ और हालांिक जÛ म के समय बÍ चा अÍ छी िèथित मɅ 
िदखाई दे सकता है लेिकन वह बाद मɅ बीमार हो सकता है। 
कुछ मामलɉ मɅ ये समèयाएं बहुत जã दी िदखाई दे सकती हɇ 
या इनके िदखने मɅ एक या दो वषर् का समय लग सकता है।  
 
देर से उपचार शुǾ होने की तुलना मɅ जã द से जã द उपचार 
शुǾ करना बहुत अिधक फायदेमंद होता है। सामाÛ य तौर पर 
èक्रीिनगं ɮवारा समèयाओ ंका पता लगने पर प्रभािवत बÍ चे 
के बारे मɅ Ǻिçटकोण बहुत बेहतर हो जाता है हालांिक बेहद 
कम मामलɉ मɅ यह भी अप्रभावी हो सकता है। यिद उपचार न 
िकया जाए तो गंभीर मानिसक मंद िवकास या म×ृ यु सिहत 
गंभीर प्रभाव हो सकते हɇ। 


