Si mund te behem
pjesé e ScreenPlus?

Pasi té keni lindur foshnjén

O tuaj né njé spital pilot ScreenPlus,
njé anétar i studimit mund t'ju
vizitojé pér té diskutuar rreth
studimit. Gjithashtu mund té
vizitoni fagen toné té internetit,
www.ScreenPlusNY.org pér mé
shumé informacion.

géndrimit tuaj, ne do ju
telefonojmé, dérgojmé njé
email ose mesazh pérmes
portalit té pacientit té spitalit
pér té kuptuar nése jeni té
interesuar té béheni pjesé!

c») Nése nuk ju kemi takuar gjaté

ju mund té vendosni nése
déshironi gé foshnja juaj té
ekzaminohet pér ¢rregullimet

e tjera té ScreenPlus. Ju mund

té regjistroheni né studim né ¢do
kohé duke skanuar kodin mé
poshté ose duke klikuar né linkun:
https://redcap.link/screenpluspass!

, Pasi té keni mésuar pér studimin,

Eshté e detyrueshme té marr
pjesé né ScreenPlus?

Jo. Eshté né zgjedhjen tuaj. Foshnja
juaj do té kryejé gjithsesi analizat
ekzaminuese rutiné té té porsalindurve
edhe nése ju vendosni té mos kryeni
analizat e tjera.

Urime pér foshnjén tuaj dhe ju urojme
meé té mirat!

Na kontaktoni nése keni pyetje
dhe komente!

ScreenPlus | 929.525.6428
screenplus@montefiore.org
www.ScreenPlusNY.org

Suhas Nafday, M.D.
Hetuesi Kryesor i sitit

Jack D. Weiler Hospital/
Montefiore Medical Center

Melissa Wasserstein, M.D.
Hetuesja Kryesore e ScreenPlus

Spitali i Fémijéve né Montefiore
Spitali Universitar pér Kolegjin e
Mjekésisé “Albert Einstein”

Studimi mbéshtetet nga National
Institutes of Health (Instituti Kombétar i
Shéndetit) dhe kryhet né bashképunim

me New York State Department of Health

(Departamenti i Shéndetit i shtetit té Nju-
Jorkut). Vizitoni fagen toné té internetit
pér té gjetur njé listé té sponsoréve té
industrisé dhe advokimit, té cilét ofrojné

mbéshtetje shtesé pér zgjerimin e

studimit toné.

Skanoni kodin QR pér té mésuar mé
shumeé ose pér t’u regjistruar!
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ScreenPlus

Njé program pilot
pér ekzaminimin
e té porsalindurve




Cfarée eshte ScreenPlus?

Q Rreth ekzaminimit té té porsalindurve
Menjéheré pas lindjes, té gjitha foshnjat né Nju-
Jork (NY) i nénshtrohen njé analize ekzaminuese
rutiné té té porsalindurit qé kontrollon pér mé

shumé se 50 ¢rregullime té trajtueshme qé mund

té ndikojné né shéndetin e tyre, pasi diagnoza e
hershme bén té mundur ndérhyrje dhe trajtim té
hershém. Pér mé shumé informacione, klikoni né

https://www.wadsworth.org/programs/newborn.

Studim hulumtues qé shqyrton
ekzaminimet shtesé té té
porsalindurve pér ¢rregullime té rralla

ScreenPlus éshté njé studim gé u ofron
prindérve té foshnjave qé kané lindur né
spitalet pilot t& Nju-Jorkut mundésiné pér

té ekzaminuar pér 14 ¢rregullime té tjera té
rralla gé aktualisht nuk pérfshihen né panelin
rutiné té ekzaminimit té té porsalindurve

né Nju-Jork. Kéto gjendje jané pérzgjedhur
sepse konsiderohen potencialisht té rénda,
por zbulimi i hershém mund té pérmirésojé
rezultatin. Kéto 14 ¢rregullime jané: Mungesa
e sfingomielinazés acide (ASMD), lipofuscinoza
ceroide e tipit 2 (CLN2), ksantomatoza
cerebrotendinoze (CTX), sémundja Fabry,
sémundja Gaucher, gangliozidoza GM1,
mungesa e lipazés sé acidit lizozomal (LAL-D),
leukodistrofia metakromatike (MLD), sindroma
Hunter (MPS Il), mukopolisakaridoza e tipit
[11B (MPS 11IB), mukopolisakaridoza e tipit IVA
(MPS IVA), mukopolisakaridoza e tipit VI (MPS
VI), mukopolisakaridoza e tipit VII (MPS VII),
sémundja Niemann-Pick e tipit C. Pér mé shumé
informacione rreth kétyre crregullimeve, ju
lutemi vizitoni https://www.einsteinmed.edu/
research/screenplus/conditions-tested/.

<2* Kujdesi me kontrolle ndjekjeje dhe
mbéshtetja e familjes

Né rastin e rrallé gé foshnja juaj rezulton pozitiv
pér njé ¢rregullim, njé mjek i ScreenPlus do

t'ju kontaktojé pér té caktuar njé orar pér té
vlerésuar foshnjén dhe pér té diskutuar rreth
hapave vijues pér kujdesin e saj. Po ashtu, do té
informohet edhe pediatri juaj.

Cfare do te ndodhé nése foshnja
ime merr pjesé né ScreenPlus?

Laboratori i ekzaminimit té té porsalindurve
i Nju-Jorkut do té analizojé kampionin e
marré nga foshnja juaj pér ¢rregullime té
tjera. Nuk do té merret gjak shtesé nga
foshnja juaj. Kéto analiza shtesé do té
kryhen me gjakun qé éshté marré njéheré
nga thembra e foshnjés tuaj pér ekzaminimin
rutiné té té porsalindurve.

Shumica e foshnjave do té kené rezultate
normale dhe ju nuk do té kontaktoheni nga
ne. Kur foshnja juaj té jeté njé muajsh,
rezultatet e saj né ScreenPlus do té
pérfshihen né raportin e saj té ekzaminimit
té té porsalindurit, i cili mund té aksesohet
nga pediatri juaj. Nése rezultati éshté pozitiv,
ju do té kontaktoheni menjéheré nga njé
mjek i ScreenPlus i cili éshté i specializuar
pér crregullimet gjenetike.

Nése foshnja juaj ka njé prej ¢crregullimeve
gé jané pjesé e panelit ScreenPlus, éshté e
dobishme té informoheni sa mé shpejt

qé té jeté e mundur. Té gjitha ¢rregullimet e
ScreenPlus kané njé trajtim té miratuar nga
FDA ose jané né proces provash klinike.

Gjithmoné ekziston mundésia e rezultateve té
gabuara né ekzaminimin e té porsalindurve.
Njé nga géllimet e ScreenPlus &shté té
reduktojé rezultatet e gabuara, késhtu gé ne
pérdorim njé gasje testimi me shumé nivele.
Kjo do té thoté qé nése rezultati i paré i
ekzaminimit éshté jonormal, kampioni do té
testohet me metoda té ndryshme pér té gené
sa mé i sakté gé té jeté e mundur.
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Si ruhen té dhénat
e foshnjés time?

ScreenPlus ruan disa nga té dhénat tuaja
personale né njé bazé té dhénash té mbrojtur
me fjalékalim gé ruhet né njé pajisje sigurie
né rriet né Albert Einstein College of
Medicine. Ne e ruajmé kété informacion

pér rreth tre muaj pérpara se ta fshijmé até.
Mé shumé detaje se si ne e ruajmé
informacionin tuaj mund té gjenden né
seksionin e autorizimit té HIPAA-s né
formularin e pélgimit.

Pér mé shumé informacion rreth ményrés
se si ruhet kampioni i gjakut té foshnjés
tuaj, ju lutemi vizitoni fagen e internetit té
renditur né seksionin “Rreth ekzaminimit té
té porsalindurve”.

Pse duhet té marr pjesé?

ScreenPlus mund té ndihmojé né identifikimin
e sémundjeve té rralla qé né fazé té hershme,
pérpara se té shfagen simptomat.

Diagnoza e hershme mund ta ndihmojé
foshnjén tuaj té marré trajtim, nése ka nevojé.

Ky hulumtim mund té ndihmojé foshnjat
e ardhshme té diagnostikohen dhe té marrin
trajtim sa mé shpejt té jeté e mundur.

Pjesémarrja nuk ka kosto.

Nése ka dicka qé kam mésuar gjaté
rrugétimit toné me sémundjen e rrallé,
éshté se teé informohesh mé herét
rreth gjendjes shéndetésore té fémijés
ténd éshté shumé meé mirée

— Pam Crowley Andrews
Prind i Belle dhe Abby,

Fémijé gé jetojné me Niemann Pick té tipit C1 (NPC)

Bashkéthemeluese dhe Drejtoreshé Ekzekutive,
Fondi “Firefly”



