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آزماɭشات مشاهده اɞ نوزادان كالǥفرنǥا
(California Newborn Screeing Test)

آزماɭشات مشاهده اɞ نوزادان مɬ تواند جان كودك شما را نجات دهد ɭا از وارد 
آمدن آسǥب هاɞ شدɭد مغزɞ به او جلوگǥرɞ كند. آزماɭشات نوزادان مɬ تواند 

اطفالɬ را كه داراɞ بǥمارɞ هاɞ معǥنɬ هستند شناساɬɭ نماɭد و بدɭن طرɭق 
است كه بلافاصله معالجه مɬ تواند آغاز مɬ شود. شناساɬɭ و معالجه بهنگام 

مɬ تواند از عقب افتادگɬ ذهنɬ و / ɭا بǥمارɭهاɞ كشنده جلوگǥرɞ نماɭد. 
 

در كالǥفرنǥا چه نوع بǥمارɞ هاɬɭ مورد آزماɭش قرار مɬ گǥرد؟

براɞ حفاظت از سلامتɬ همه نوزادان كالǥفرنǥا، قانون اɭن اɭالت چنǥن مقرر كرده 
است كه نوزاد شما قبل از آنكه بǥمارستان را ترك كند مورد آزماɭش موسوم 

به "آزماɭش مشاهده اɞ نوزادان" (NBS) قرار گǥرد. اɭن آزماɭشات مربوط به 
بǥمارɞ هاɞ خاصɬ است كه در گروه هاɞ زɭر قرار مɬ گǥرد: 

سوخت و ساز ɭا متابولǥك
واكنش هاɞ شǥمǥاɬɭ در بدن كه انرژɞ تولǥد كرده و 

بافت هاɞ بدن را مɬ سازند.

ɬغده شناس
هورمون هاɬɭ كه روɞ كاركرد بدن اثر مɬ گذارند.

هموگلوبǥن
سلول هاɞ قرمز خون كه حامل اكسǥژن هستند.

بيماري هاي ژنتيكي ديگر

نقص ژنتيكى فيبروزى سيستيك
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هر ساله در كالǥفرنǥا حدود 750 كودك كه دچار ɭكɬ از اɭن بǥمارɞ ها هستند 
شناساɬɭ مɬ شوند. اɭن بدان معناست كه از هر 760 نوزادɞ كه مورد آزماɭش 

قرار مɬ گǥرند ɭكɬ از آنها دچار ɭكɬ از اɭن بǥمارɞ ها خواهد شد.

اطمǥنان حاصل نمائǥد كه كودك شما مورد آزماɭش قرار 
خواهد گرفت

كودكانɬ كه دچار ɭكɬ از اɭن بǥمارɞ ها شده اند هنگام تولد مɬ توانند بسǥار 
 ɬكه نشان ɬد باشند. زمانɭشد ɞمارǥك بɭ ɞسالم به نظر برسند و هنوز هم دارا

هاɞ بǥمارɞ ظاهر مɬ شود، براɞ جلوگǥرɞ از وارد شدن آسǥب شدɭد به كودك 
ممكن است دɭگر خǥلɬ دɭر شده باشد. بدɭن دلǥل است كه كودك شما قبل از 

آنكه از بǥمارستان مرخص شود مورد آزماɭش قرار مɬ گǥرد. 

آɭا مɬ توان اɭن بǥمارɞ ها را معالجه كرد؟

آرɞ. معالجه موثر براɞ بǥشتر بǥمارɞ هاɬɭ كه كودك تحت آزماɭش قرار گرفته در 
دسترس است. معالجه مɬ تواند شامل رژɭم هاɞ خاص غذاɭ ɬɭا داروئɬ باشد. 

كودكانɬ كه مورد معالجه به موقع و مداوم قرار مɬ گǥرند مɬ توانند از ɭك 
زندگɬ طولانɬ و سازنده بهره مند شوند. براɞ برخɬ از بǥمارɞ هاɭ ɞافت شده، 

معالجه موثرɞ وجود ندارد. 
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آزماɭشات مشاهده اɞ چǥست؟

آزماɭشات پزشكɬ معاɭنه گروهɬ از افراد براɞ شناساɬɭ كسانɬ است كه اگر 
چه ممكن است سالم به نظر برسند، در خطر ابتلا به بǥمارɞ هاɞ خاصɬ قرار 

دارند. آزماɭشات مشاهده اɞ نوزادان بǥشتر، و نه تمامɬ، نوزادانɬ را كه داراɭ ɞك 
 ɬم ɬا" هستند شناسائǥفرنǥمتعدد مورد نظر "برنامه كال ɞها ɞمارǥا چند بɭ

كند. اɭن مسئله بدان صورت نǥست كه هر كودكɬ كه آزماɭش او مثبت درآمد 
دچار ɭكɬ از آن بǥمارɞ ها خواهد شد. آزماɭشات و برآوردهاɞ بǥشتر توسط 

پزشك مخصوص كودك ɭا متخصصǥن مربوطه مورد نǥاز است تا بǥمارɞ به 
وضوح مشخص شود. 

اɭن آزماɭش چگونه انجام مɬ شود؟

چند قطره خون كه از كف پاɞ كودك گرفته شده روɭ ɞك كاغذ فǥلتر مخصوص 
رɭخته مɬ شود. سپس اɭن خون براɞ آزماɭش به ɭك آزماɭشگاه مورد تصوɭب 

اɭالت فرستاده مɬ شود. 
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آɭا اɭن تست بɬ خطر است؟  

آرɞ. اɭن ɭك آزماɭش ساده و بɬ خطر است. بǥش از 13 مǥلǥون نوزاد كالǥفرنǥا 
مورد اɭن آزماɭش قرار گرفته و از كف پاɭشان خون گرفته شده بدون آنكه به 

هǥچ كدام از آنها آسǥبɬ رسǥده باشد. 

اɭن آزماɭش را چه موقع باɭد انجام داد؟  

آزماɭش مخصوص نوزادان باɭد از هنگامɬ كه حداقل 12 ساعت از تولد كودك 
گذشته تا قبل از آن كه او ۶ روزه شود انجام گǥرد. خوني كه از نوزاد در طول 12 
ساعت اول تولدگرفته مي شود براي تشخيص بعضي از بيماريهاي متابوليك 
 ɞش براɭ(مربوط به سوخت و ساز بدن) هميشه قابل اطمينان نيست. آزما

برخɬ از بǥمارɞ هاɞ متابولǥك همǥشه قابل اتكا نǥست. براɞ تكرار اɭن آزماɭش 
ɭك نمونه خون دɭگر باɭد گرفته شود. اگر در كمتر از 12 ساعت پس از آنكه 

كودكتان بدنǥا آمد بǥمارستان ɭا زاɭشگاه را به همراه او ترك كردɭد، مجبورɭد در 
چند روز بعد براɞ آزماɭش دوم برگردɭد. 

كودكانɬ هم كه در بǥمارستان بدنǥا نǥامده اند باɭد اɭن آزماɭش را بگذرانند. اɭن 
آزماɭش باɭد قبل از آنكه كودكتان ۶ روزه شود انجام گǥرد. براɞ آنكه كودكتان 

مورد آزماɭش قرار گǥرد با قابله خود، دكتر كودك ɭا اداره بهداشت محل خود 
تماس بگǥرɭد. 
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آɭا مɬ توانم از انجام اɭن آزماɭش خوددارɞ كنم؟

شما فقط مي توانيد بگوئيد نه اگر اين آزمايشات مشاهده اي بر خلاف باورها و 
اعتقادات مذهبي شماست. در آن صورت باɭد ɭك فرم مخصوص را امضا كنǥد. 
اɭن فرم مɬ گوɭد كه عدم انجام اɭن آزماɭش مɬ تواند به بǥمارɞ شدɭد ɭا آسǥب 

دائمɬ به طفل شما منجر شود. اɭن فرم همچنǥن اعلام مɬ كند كه اگر چنǥن 
چǥزɞ اتفاق افتد شما مسئولǥت آن را پذɭرفته اɭد. 

آɭا اɭن آزماɭش دقǥق است؟

آرɞ. نمونه خون براɞ آزماɭش به لابراتوارɞ فرستاده مɬ شود كه مورد تصوɭب اɭالت 
است. اɭالت كار آزماɭش لابراتوار ها را از نزدɭك زɭر نظر دارد تا اطمǥنان حاصل شود 

كه نتاɭج اعلام شده قابل اتكا هستند. به ندرت اتفاق مɬ افتد كه كودكɬ دچار 
 ɬعنɭ ،جه مثبت نباشدǥش نتɭبوده و هنگام آزما ɞنسبتاً عاد ɞها ɞمارǥاز ب ɬكɭ

آزماɭشگاه اɭن موضوع را تشخǥص نداده باشد. در مورد چند بǥمارɞ نادر، اɭن 
آزماɭش ممكن است فقط تعداد كمɬ از اطفال مبتلا را تشخǥص دهد. 
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چگونه مɬ توانم نتǥجه را درɭافت كنم؟

اگر تست مثبت باشد، در عرض چند روز بعد از آنكه بǥمارستان را ترك كردɭد 
 ɬباشد، حدود 2 هفته طول م ɬشود. اگر تست منف ɬبا شما تماس گرفته م
كشد كه پزشكان ɭك كپɬ نتاɭج را درɭافت كنند. شما مɬ توانǥد نتاɭج تست 
كودكتان را از پزشك ɭا كلǥنǥك خود درɭافت كنǥد. اگر پزشك شما نتاɭج را در 

اختǥار نداشته باشد، مɬ تواند براɞ گرفتن ɭك كپɬ با "برنامه آزماɭش مشاهده 
اɞ نوزادان"  تماس بگǥرد. 

اگر پس از انجام آزماɭش محل سكونت خود را تغǥǥر دادɭد، حتماً بǥمارستان و 
پزشك ɭا كلǥنǥك كودك خود را از آدرس و شماره تلفن جدɭد خود آگاه كنǥد تا در 

صورتɬ كه لازم شد در مورد نتاɭج آزماɭش كودك شما با شما تماس بگǥرند. 

اگر نتاɭج آزماɭش كودك مثبت بود چه باɭد بكنم؟   

اگر نتاɭج مثبت بود، لازم است كه آزماɭشات بǥشترɞ انجام گǥرد. در اɭن مورد 
كه اقدام بعدɞ شما چه خواهد بود تلفنɬ با شما تماس گرفته مɬ شود و/ ɭا 

نامه اɞ درɭافت خواهǥد كرد. در مورد كودكانɬ كه اولǥن تست آنها مثبت بوده، 
آزماɭشات بعدɞ نشان داده كه بسǥارɞ از آنها به بǥمارɞ مبتلا  نǥستند. بهرحال 
، شما باɭد كودك خود را براɞ آزماɭش مجدد بǥاورɭد زɭرا كودكانɬ كه دچار ɭكɬ از 

اɭن بǥمارɞ ها هستند معالجات اولǥه و زود هنگام به نفع آنهاست. 

معالجات زود هنگام مɬ تواند از مسائل جدɞ جلوگǥرɞ كند  

اگر مدت بسǥار كمɬ پس از تولد وجود اɭن بǥمارɞ ها مشخص نشود كودك 
مɬ تواند دچار بǥمارɞ هاɞ شدɭد شود ɭا حتɬ اɭن مسئله به مرگ او منجر شود. 

معالجات زود هنگام مɬ تواند از بسǥارɞ از اɭن مشكلات جلوگǥرɞ كند. 
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بǥمارɞ هاɞ متابولǥك

بǥمارɞ هاɞ متابولǥك (مربوط به سوخت و ساز بدن) روɞ تواناɬɭ بدن براɞ بهره 
 ɬم اثر مǥو ترم ،ɞجاد انرژɭاز غذا جهت رشد، ا ɬمشخص ɞاز قسمت ها ɞرǥگ
گذارد. اɭن قسمت ها شامل اسǥدهاɞ آمǥنه از پروتئǥن ها، اسǥدهاɞ چرب از 

چربɬ ها و اسǥدهاɞ اورگانǥك از چربɬ ها، روغن ها و قندهاست. براɞ شكستن 
ɭا تبدɭل اɭن مواد، پروتئǥن هاɞ معǥنɬ كه آنزɭم ها نامǥده مɬ شوند باɭد موجود 
 ɬوجود ندارد، برخ ɬاز به اندازه كافǥمورد ن ɞم هاɭن آنزɭكه ا ɬباشند. هنگام

از مواد به مقادɭر زɭاد  ساخته مɬ شوند و ممكن است براɞ بدن مضر باشند. 
بǥمارɞ هاɞ متابولǥك از لحاظ شدت و ضعف داراɞ درجات مختلفɬ هستند. اگر 

اɭن بǥمارɞ ها به موقع شناساɬɭ شوند، بسǥارɞ از آنها قبل از آنكه مسائل 
بهداشتɬ وخǥمɬ بوجود آورند مɬ توانند معالجه شوند. معالجه مɬ تواند شامل 

 ɬɭك، استفاده از دارو، مصرف مواد غذاɭر نظر گرفتن سلامت شخص از نزدɭز
مɳمل، و/ ɭا رژɭم هاɞ غذاɬɭ مخصوص باشد. 
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اɭنها برخɬ از بǥمارɞ هاɞ متابولǥك است كه توسط برنامه "آزماɭشات مشاهده 
اɞ نوزادان" (NBS) شناساɬɭ شده اند:

Phenylketonuria (PKU) (فنǥل كتونورɭا (پɬ كɭ ɬو))  –   n
كودكانɬ كه دچار پɬ كɭ ɬو هستند هنگام خوردن غذاهاɞ داراɞ پروتئǥن 
زɭاد مثل شǥر، از جمله شǥر مادر و شǥر خشك، گوشت، تخم مرغ، و پنǥر 

دچار مشكل مي شوند. كودكان دچار پɬ كɭ ɬو چنانچه مورد معالجه 
قرار نگǥرند دچار عقب ماندگɬ ذهنɬ و/ ɭا ساɭر بǥمارɞ ها مɬ شوند. 

رژɭم غذاɬɭ بخصوص مɬ تواند از اɭن مشكلات جلوگǥرɞ كند. 

 ɞمارǥن بɭكه دچار ا ɬكودكان – (اǥگالاكتو سم) Galactosemia  n
هستند نمɬ توانند از بعضɬ از قندهاɞ موجود در شǥر، شǥر خشك و شǥر مادر، 
و ساɭر غذا ها استفاده كنند. كودكانɬ كه دچار گالاكتو سمǥا باشند و مورد 

معالجه قرار نگǥرند مɬ توانند دچار بǥمارɞ شدɭد شده و تلف شوند. شǥر خشك 
مخصوص و رژɭم غذاɬɭ خاص مɬ تواند به جلوگǥرɞ از اɭن مشكلات كمك كند. 

Maple Syrup Urine Disease (MSUD) (بǥمارɞ مǥپل سǥروپ ɭورɭن   n
(ام اس ɭو دɞ)) – كودكانɬ كه دچار ام اس ɭو دɞ باشند در استفاده از چربɬ ها 
و پروتئǥن مشكل دارند. ام اس ɭو دɞ چنانچه مورد معالجه قرار نگǥرد مɬ تواند 
 ɬɭم غذاɭك رژɭ ا مرگ شود. معالجه با استفاده ازɭ ɬذهن ɬباعث عقب افتادگ

بخصوص مɬ تواند از بروز اɭن مشكلات جلوگǥرɞ كند. 

 Medium-Chain Acyl-CoA Dehydrogenase,  n
Deficiency (MCADD) (نارساɬɭ موسوم به مدɭوم چǥن اسǥل – كو ا 

دɭهاɭدرو جنǥز (ام سɬ اɞ دɞ دɞ)) – كودكانɬ كه دچار ام سɬ اɞ دɞ دɞ شده باشند 
قادر نǥستند چربɬ را به انرژɞ تبدɭل كنند. اɭن كودكان اگر مورد معالجه قرار نگǥرند 
مɬ توانند در معرض غش، بɬ خوابɬ بسǥار شدɭد، بǥهوشɬ و حتɬ مرگ قرار گǥرند. 

معالجه مɬ تواند شامل تغذɭه مكرر و رژɭم غذاɬɭ بخصوص باشد. 

Homocystinuria (هموسǥستɬ نورɭا) – كودكانɬ كه دچار اɭن   n
بǥمارɞ باشند در شكستن پروتئǥن ها مسئله دارند. اگر آنها مورد معالجه قرار 
نگǥرند مي توانند دچار عقب ماندگɬ هاɞ رشدɞ، مشكلات بǥناɬɭ،و/ ɭا ساɭر 

مسائل بهداشتɬ شوند. رژɭم غذاɬɭ بخصوص مɬ تواند از اɭن مشكلات 
جلوگǥرɞ كند.

Biotinidase Defiency (نقص بيوتينديز) – نوزاداني كه اين نقص   n
را دارند نمي توانند از بيوتين (ويتامين ب) موجود در غذا استفاده كرده و يا آنرا 

بازيابي كنند. بدون درمان٬ نوزاداني كه اين نقص را دارند مي توانند دچار سرع٬ 
عقب افتادگي ذهني٬ مشكلات بينائي٬ مشكلات شنوائي٬ و/يا ديگر بيماري ها 

شوند. درمان شامل استفاده از بيوتين بطور روزانه است.
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ɞغدد ɞها ɞمارǥب

كودكانɬ كه دچار بǥمارɞ هاɞ غددɞ باشند در بدن خود هورمون هاɞ معǥنɬ را 
به مقدار خǥلɬ زɭاد و ɭا بسǥار كم تولǥد مɬ كنند. هورمون ها توسط غدد بدن 

تولǥد شده و روɞ عملكرد بدن تاثǥر مɬ گذارد. 

Congenital Adrenal Hyperplasia (CAH) (بǥمارɞ مادر   n
زادɞ هاɭپر پلاسǥاɞ كبدɞ (سɬ اɞ اچ)) – غدد آدرنال كودكانɬ كه دچار اɭن 

بǥمارɞ هستند، كورتǥزول ɭ (cortisol)عنɬ هورمون اصلɬ مبارزه با فشار را 
نمɬ سازند. در حدود دوسوم موارد ، نوزادان هم چنين به اندازه كافي هورمون 
آلدوسترون كه قابليت جذب نمك دارد را توليد نمي كنند. در نتǥجه، كودكان 

مبتلا مɬ توانند دچار كم آبɬ بدن، شوك، و حتɬ مرگ شوند. معالجه با ɭك ɭا 
 ɬن مشكلات كمك كند. دخترانɭاز ا ɞرǥشگǥتواند به پ ɬم ɬخوردن ɞچند دارو

 ɞت شده باشند علاوه بر مشكلات فوق ممكن است داراǥن وضعɭكه دچار ا
 ɬتواند با جراح ɬت مǥن وضعɭه پسران باشند، كه اǥشب ɬخارج ɬآلات تناسل

برطرف شود. 

Primary Congenital Hypothyroidism (هاɭپو تاɭرو اɭدɭسم   n
 ɬا آمده اند به اندازه كافǥبدن ɞمارǥن بɭكه با ا ɬكودكان – (ɞه مادر زادǥاول

هورمون تǥروئǥد ندارند. بدون هورمون كافɬ، كودكان بسǥار كند رشد 
مɬ كنند و دچار عقب ماندگɬ ذهنɬ مɬ شوند. با دادن همه روزه داروɞ تǥروئǥد 

وɭژه به كودك مɬ توان از بروز اɭن مسائل جلوگǥرɞ كرد. 

بǥمارɞ هاɞ هموگلوبǥن

هموگلوبǥن در گلبول هاɞ قرمز خون ɭافت مɬ شود. اɭن ماده است كه به خون 
رنگ قرمز مɬ دهد و اكسǥژن را به همه قسمت هاɞ بدن منتقل مɬ كند. 

بǥمارɞ هاɞ هموگلوبǥن اغلب به كم خونɬ منجر مɬ شود زɭرا بر نوع و مقدار 
هموگلوبǥن در گلبول هاɞ قرمز خون تاثǥر دارد. معالجه مɬ تواند شامل استفاده 

از دارو، اسǥد فولǥك و مراقبت سلامت طفل از نزدɭك باشد. 
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اɭنها برخɬ از بǥمارɞ هاɞ هموگلوبǥن هستند كه قسمتɬ از آزماɭشات مربوط 
به نوزاد را تشكǥل مɬ دهند:

 ɞمارǥب ساɭر  كم خونɬ سلول هلالي شكل (Sickle Cell Anemia) و   n
 ɞن در گلبول هاǥنوع هموگلوب ɞها رو ɞمارǥن بɭشكل – ا ɬسلول داس ɞها

سرخ كودك اثر مɬ گذارد. كودكانɬ كه دچار بǥمارɞ سلول داسɬ شكل 
باشند مɬ توانند به شدت بǥمار شده و حتɬ در اثر عفونت هاɞ عادɞ تلف 

 ɞارǥتوان از بروز بس ɬم ɬمعمول ɞك هاǥوتǥب ɬشوند. با استفاده از آنت
 ɞها ɞمارǥكه دچار ب ɬكرد. در رابطه با اطفال ɞرǥن عفونت ها جلوگɭاز ا

هموگلوبǥن هستند، مراقبت مداوم و زɭر نظر داشتن وضع سلامت طفل از 
نزدɭك مɬ تواند به او كمك كند تا آنجا كه ممكن است سالم بماند. 

بǥمارɞ هموگلوبǥن اچ  Hemoglobin H – اɭن بǥمارɞ روɞ مقدار   n
 ɞن كمترǥكه هموگلوب ɬگذارد. هنگام ɬر مǥن در خون كودك تاثǥهموگلوب
موجود باشد اɭن وضعǥت به پǥداɭش گلبول هاɞ سرخ كوچكتر خون منجر 

مɬ شود. اɭن وضع همچنǥن باعث مɬ شود گلبول ها سرɭعتر از حد معمول 
شكسته شوند. كودكانɬ كه دچار اɭن بǥمارɞ باشند مɬ توانند داراɞ كم 

خونɬ شدɭد بوده و به ساɭر بǥمارɞ ها دچار شوند. معالجه مɬ تواند شامل 
تعوɭض خون، مصرف اسǥد فولǥك، و اجتناب از مصرف برخɬ از داروها و 

محصولات خانگɬ باشد. 

نقص ژنتيكى فيبروزى سيستيك

اين بيماري مي تواند بر روي بسياري از اعضاي بدن تأثير بگذارد شامل ريه ها 
و دستگاه گوارشي. در طول چند ماه اوليه زندگي٬ نوزادي كه نقص ژنتيكى 

فيبروزى سيستيك دارد ممكن است ميزان كمي از شير يا شير خشك را جذب 
كند٬ رشد كندي داشته باشد٬ رشد نكند٬ مرتبأ ريه هايش چرك كند٬ عرق شور 
كند٬ مدفوع شل و مكرر داشته باشد٬ آب بدنش كاهش يابد و نمك بدنش در حد 

مرگباري نامتعادل باشد. درمان بموقع همراه با مراقبتهاي مداوم پزشكي بوسيله 
تيمي در يك مركز مراقبتهاي پزشكي ويژه مي تواند بسياري از اين مشكلات را 

برطرف سازد. 



11

آɭا اطلاعات درباره آزماɭش كودك من محرمانه است؟

آرɞ. جرائم سنگيني براي در دسترس قرار دادن بدون اجازه اطلاعات خصوصي 
كه در طول آزمايشات مشاهده اي كسب مي شود وجود دارد. براي مرور آگهي 

مربوط به اطلاعات و موارد خصوصي و حفاظت از آن لطفأ به صفحه هاي 13 تا 
15 اين كتابچه مراجعه كنيد.

هزɭنه اɭن آزماɭش چقدر است؟

هزɭنه اɭن آزماɭش متغǥر است. براɞ آگاهɬ از هزɭنه فعلɬ اɭن آزماɭش لطفاً 
با دكتر ɭا بǥمارستان خود ɭا تارنماɞ "آزماɭش مربوط به نوزادان" (NBS) تماس 

 ،ɬخصوص ɞمه هاǥشتر بǥو ب ɬپزشك ɞمه هاǥب ، Medi-Cal كلɭد. مدɭرǥبگ
هزɭنه اɭن آزماɭش را مɬ پردازند. صورتحساب بǥمارستان اɭن هزɭنه را نǥز در بر دارد. 

شما از برنامه "آزماɭش مربوط به نوزادان" (NBS) صورتحسابɬ درɭافت نخواهǥد 
 1-800-927-HELP د با شماره تلفنɭدار ɞمه خود مسئله اǥكرد. اگر با ب
(4357-927-800-1)  تماس بگǥرɭد. اگر هزɭنه بǥمه پزشكɬ شما از قبل 

پرداخت شده، تلفن تماس HMO-2219 (1-888-466-2219)-888-1 است. 

قوانǥن كالǥفرنǥا مانع از آن است كه كمپانɬ هاɞ بǥمه بر مبناɞ خصوصǥات 
ژنتǥك شخص، از جمله تشخǥص ɭكɬ از بǥمارɞ هاɭ ɞافت شده در آزماɭشات 

مربوط به نوزاد، از صدور بǥمه نامه خوددارɞ كرده، آن را لغو كنند، ɭا مبلغ ماهانه 
بǥشترɞ طلب كنند. اگر شما داراɞ هر كدام از اɭن مشكلات هستǥد، با ɭكɬ از 
شماره هاɞ ذكر شده در بالا تماس بگǥرɭد. همچنǥن خوددارɞ از استخدام افراد بر 

مبناɞ نتاɭج آزماɭش ژنتǥك، غǥر قانونɬ است. 
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آɭا كودك من به آزماɭش خونɬ دɭگرɞ نǥاز دارد؟

اگر چǥزɞ هست كه باعث نگرانɬ شماست، ɭا از ɭك بǥمارɞ آگاهǥد كه در 
 ɬكه م ɞگرɭشات دɭباشد، در باره آزما ɬخانواده شما وجود دارد و ممكن است ارث
توان انجام داد با پزشك خود صحبت كنǥد. برنامه آزمايشات نوزاد، معمول ترين 

بيماري هاي قابل درمان را تحت آزمايش قرار نميدهد و تقريبا تمام بيماري هائي است 
ɨه يɧ آزمايش تجاري نوزاد انجام ميدهد را در بر ميگيرد. اɭن برنامه همگام با 

در دسترس قرار گرفتن آزماɭشات و معالجات جدɭد، افزودن بǥمارɞ هاɞ دɭگر به 
لǥست خود را مورد سنجش قرار مɬ دهد. اگر چه٬ آزمايشات مشاهده اي نوزادان 

را براي تمام بيماري هائي كه ممكن است پيدا شوند تست نمي كند.
  

 ɞناهنجار ɬابɭنرخ رد ɞو تفاوت ها ɬكɭولوژǥبعلت گوناگون بودن نوزادان از لحاظ ب
هاɞ مختلف در دوره نوزادɞ، برنامه آزماɭشات مشاهده اɞ نوزادان همه كودكانɬ كه 
تازه بدنǥا آمده اند را با اɭن شراɭط شناساɬɭ نخواهد كرد. نتيجه منفي آزمايشات 

مشاهده اي احتمال وجود ناهنجاري هاي ديگر را رد نمي كند. والدين بايد مراقب 
علامات يا نشانه هاي اين بيماريها در كودكان خود بمانند و با پزشك مشورت كنند. 

علاوه بر آزمايشات مشاهده اي٬ كودكان به چك آپ هاي مرتب دوران كودكي نياز دارند.
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آگهɬ مربوط به اطلاعات موارد خصوصɬ و حفاظت از آن

(CDPH) سازمان بهداشت عمومي كاليفرنيا
برنامه مشاهده اي بيماري هاي ژنتيكي٬ برنامه آزمايشات مشاهده اي نوزادان

(تارɭخ اجرا 14 اپرɭل 2003) 

اɭن آگهɬ بǥانگر آن است كه چگونه اطلاعات شخصɬ و پزشكɬ شما ɭا نوزادتان 
مɬ تواند مورد استفاده قرار گǥرد ɭا در اختǥار دɭگرɞ گذاشته شود و شما چگونه 

مɬ توانǥد به اɭن اطلاعات دسترسɬ پǥدا كنǥد. لطفاً آن را با دقت مرور كنǥد.

وظǥفه قانونɬ اɭن اداره. قوانǥن فدرال و اɭالتɬ استفاده، نگهدارɞ و در اختǥار گذاشتن 
 ɬبدست آمده محدود م ɬالتɭك سازمان اɭ را كه توسط ɬو پزشك ɬاطلاعات شخص
 ɬشده آگه ɞكه اطلاعات آنها نگهدار ɬاشخاص ɞدارد كه برا ɬن مقرر مǥسازد، و چن

هاɞ معǥنɬ فرستاده شود. در جهت اجراɞ اɭن قوانǥن، شما و آنهاɬɭ كه اɭن اطلاعات را 
عرضه كرده اند از موارد زɭر آگاه مɬ شوɭد:

اختǥار و منظور اداره از براɞ برنامه آزماɭشات مشاهده اɞ نوزادان. CDPH اطلاعات 
مربوط به آزمايشات مشاهده اي نوزادان را بصورتي كه در قوانين بهداشت و ايمني 

(Health and Safety) بخش هاي 125025 ,125001 ,125000 ,124980 و 
125030 گرد آوري مي كند. اɭن اطلاعات بطور كامپǥوترɞ جمع آورɞ مɬ شود و شامل 

مواردɞ است از قبǥل اسم و آدرس شما و مراقبت هاɬɭ كه به شما و نوزادتان عرضه 
 (ɬمنɭبخش 125000 قانون بهداشت و ا) شات طبق قانونɭن آزماɭشده است. انجام ا
و مقررات (17 سɬ سɬ آر 6500 لغاɭت 6510) الزامɬ است و چنانچه اطلاعات مورد 

نظر عرضه نشود مɬ تواند به مرگ ɭا معلولǥت دائمɬ نوزادان مبتلا منجر شود. اگر 
 ɬد بطور كتبǥتوان ɬد مɭشات اعتراض دارɭن آزماɭنسبت به انجام ا ɬل مذهبɭشما به دلا

به اɭن آزماɭشات جواب "نه" بدهǥد و فرمɬ را امضا كنǥد كه به شما اطلاع مɬ دهد 
چنانچه كودكتان بدان دلǥل كه آن ناهنجارɞ ها به موقع شناساɬɭ و معالجه نشده اند 
دچار مشكل ɭا بǥمارɞ شود، بǥمارستان، دكتر و كاركنان كلǥنǥك مسئول نخواهند بود. 

استفاده و در اختǥار نهادن اطلاعات بهداشتCDPH .ɬ از اطلاعات پزشكي در مورد 
شما يا كودكتان براي آزمايشات مشاهده اي استفاده مي كند تا خدمات درماني را در 

اختيار قرار دهد٬  براي آزمايشات مشاهده اي پول دريافت كند٬ براي موارد اداري٬ و همينطور 
كيفيت خدمات درماني كه شما و نوزادتان دريافت مي كنيد را ارزيابي كند  بعضɬ از اɭن 

اطلاعات تا 21 سال نگهدارɞ مɬ شود. اɭن اطلاعات به فروش نخواهد رسǥد. 
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اɭن قانون همچنǥن به اɭن اداره اجازه مɬ دهد كه از اطلاعاتɬ كه ما درباره شما ɭا 
نوزادتان دارɭم به دلاɭل زɭر استفاده كند ɭا آن را در اختǥار دɭگران قرار دهد:

براɞ مقاصد تحقǥقاتɬ مگر آنكه شما بطور كتبɬ و مشخص درخواست كنǥد   •
كه اطلاعات مربوط به شما مورد استفاده قرار نگǥرد.

براɞ سازمان هاɬɭ كه به عملǥات ما كمك مɬ كنند از قبǥل عملǥات وصول   •
مطالبات.

در غǥر اɭنصورت اɭن اطلاعات محرمانه بوده و بدون اجازه كتبɬ شما در اختǥار دɭگرɞ قرار 
نمɬ گǥرد. اگر شما ɭك رضاɭت نامه داɭر بر در اختǥار نهادن اɭن اطلاعات را امضا كنǥد، 

بعداً مɬ توانǥد براɞ توقف هر نوع استفاده از آن اطلاعات و در اختǥار نهادن آن، با تماس با 
شخص ذكر شده در زɭر آن اجازه را لغو كنǥد.

 ɬاست ها و خط مشǥتواند س ɬدر هر زمان م ɞن و مقررات جارǥن اداره با توجه به قوانɭا
خود را عوض كند. براɞ درخواست ɭك كپɬ از سǥاست هاɞ جارɞ ما ɭا بدست آوردن 

اطلاعات بǥشتر درباره روش هاɞ ما در رابطه با موارد خصوصɬ، مɬ توانǥد با شخص ذكر 
 www.dhs.ca.gov/nbs ɬما به نشان ɞوترǥا به آدرس كامپɭ دɭرǥر تماس بگɭشده در ز
مراجعه كنǥد. شما همينطور مي توانيد درخواست ɨنيد ɨه يɨ ɧپي چاپ شده بر 

روي ɨاغذ در اختيار شما قرار گيرد.

حقوق فردɞ و دسترسɬ به اطلاعات. شما حق دارɭد به اطلاعات بهداشتɬ مربوط به 
 ɞست مواردǥد و لǥافت كنɭآن را در ɬك كپɭ د وǥداشته باش ɬا نوزادتان دسترسɭ خود

كه ما اطلاعات مربوط به شما ɭا نوزادتان را بدلاɭلɬ غǥر از تست مشاهده اɞ، پرداخت ɭا 
مقاصد ادارɞ در اختǥار دɭگرɞ قرار داده اɭم داشته باشǥد (اɭن كار براɞ شما هزɭنه اɞ در 

بر دارد). اگر به نظر شما اطلاعات مربوط به پرونده شما ɭا نوزادتان غǥر صحǥح ɭا ناقص 
است، حق دارɭد درخواست كنǥد كه موارد مربوطه تصحǥح شود. شما حق دارɭد بدلاɭل 

منطقɬ از ما درخواست كنǥد كه با شما فقط بطور كتبɬ تماس برقرار كنǥم ɭا مكاتبات 
ɭا تماس هاɞ ما از طرɭق ɭك آدرس ɭا صندوق پستɭ ɬا شماره تلفن متفاوت باشد. 

شما مɬ توانǥد بطور كتبɬ درخواست كنǥد كه ما اطلاعات مربوط به شما و نوزادتان 
را فقط به موارد مربوط به معالجه، پرداخت مخارج و مقاصد ادارɞ محدود كنǥم. ما 

موظف نǥستǥم كه با درخواست شما موافقت كنǥم. 

شكاɭات. اگر شما بر اɭن باور هستǥد كه ما موارد خصوصɬ مربوط به شما ɭا نوزادتان 
را حفظ نكرده اɭم ɭا به هر كدام از حقوق شما ɭا كودكتان تجاوز كرده اɭم، 
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مɬ توانǥد بطور تلفنɭ ɬا كتبɬ با آدرس زɭر تماس گرفته و شكاɭت خود را تسلǥم كنǥد: 
 Privacy Officer, CDPH, P.O. Box 997413, Sacramento, CA

7413-95899, 4646-445-916 و براي افراد ɨم شنوا ɭا 735-2929 (877) 
www.dhs.ca.gov/privacyoffice/NPP/ يا از تارنماي ما به آدرس .TTY/TDD

default.htm ديدن كنيد. 

 Secretary of the Department of Health شما همينطور مي توانيد به آدرس
 and Human Services, Office for Civil Rights, 50 United Nations

Plaza, Room 322, San Francisco, CA, 94102 با شماره تلفن 
1019-368 (800) تماس بگيريد و يا به دفتر حقوق مدني ايالات متحده به شماره 

OCR-PRIV (866-627-7748)-866: و براي افراد ɨم شنوا 866-788-4989 
زنگ بزنيد.

 ɬن آگهɭمندرج در ا ɬا از هر كدام از حقوق خصوصɭ دǥت كنɭد شكاǥاگر بخواه
استفاده كنǥد، اداره خدمات بهداشتɬ نمɬ تواند هǥچ كدام از مزاɭاɞ بهداشتɬ شما 

را سلب كند ɭا هǥچ كارɞ انجام دهد كه به شما آسǥب برساند. 

تماس با اداره – اطلاعات اين فرم بوسيله CDPH٬ برنامه مشاهده اي بيماري هاي ژنتيكي 
(Genetic Disease Screening Program) نگهداري مي شود. آدرس مكاتبه

 Chief of the Genetic Disease Screening Program, 850 Marina Bay
 Parkway, F175, Mail Stop 8200, Richmond, California, 94804

.(510-412-1502)
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”برنامه مشاهده اي بيماري هاي ژنتيكي“ 
ماɭل است خدماتي با كيفيت بالا

 را در اختǥار خانواده هاɞ كالǥفرنǥا 
قرار دهد و از نظرات و پǥشنهادات 

شما استقبال مɬ كند.

Department of Public Health
Newborn Screening Program

850 Marina Bay Parkway, MS 8200
Richmond, CA 94804 

(ADA) تǥمعلول ɞان داراǥكائɭقانون آمر
بǥانǥه آگهɬ و دسترسɬ به اطلاعات

سǥاست عدم تبعǥض بر مبناɞ معلولǥت و 
 ɬاستخدام ɞمساو ɞه فرصت هاǥانǥب

سازمان بهداشت عمومي كاليفرنيا (CDPH) از تمامي قوانين ايالتي و فدرال پيروي مي كند كه تبعيض 
در استخدام را منع كرده و وارد شدن و دسترسي به فعاليتها و برنامه هاي خود را مهيا مي سازد.

 
نماينده مدير اداره حقوق مدني (OCR)٬ CDPH  براي همگام سازي و پيروي اين اداره از قوانين ضد 

تبعيض منصوب شده است. بخش II از ADA به قوانين ضد تبعيض و مسائل مربوط به دسترسي 
در مورد معلولين پرداخته است. براي دريافت اطلاعات در مورد قوانين CDPH EEO  يا قوانين ADA  و 

 TTY, 916-440-7370از طريق شماره ٬  CDPH OCR حقوقي كه در دسترس قرار داده٬ مي توانيد با
7399-440-916  تماس بگيريد يا با آدرس زير مكاتبه كنيد:

OCR, CA Department of Public Health
P.O. Box 997413, MS 0009
Sacramento, CA 95899-7413

در صورت درخواست٬ اين مدرك بصورت خط برجسته نابينايان٬ كنتراست بالا٬ حروف چاپي درشت٬ كاست 
صدا يا بصورت الكترونيك در دسترس قرار مي گيرد. براي دريافت يك كپي اين مدرك به يكي از صورتهاي 

بالا٬ به ما تلفن كنيد يا با اين آدرس مكاتبه كنيد: 
 

Chief, Newborn Screening Branch
850 Marina Bay Pkwy., F175, MS 8200
Richmond, CA 94804
Phone: 510-412-1502
Relay Operator: 711/1-800-735-2929


