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1. REASONS AND AIM OF THE STUDY 

“Newborn screening" is an essential preventive medicine system since it allows the early 

identification of some rare metabolic and endocrinological genetic diseases. The early diagnosis of 

these diseases is crucial because it allows to promptly set up therapies and specific diets before they 

can cause damage to the body of the affected newborn. 
1. ਖੋਜ ਦ ੇਕਾਰਨ ਅਤ ੇਉਦੇਸ਼ 

“ਨਵਜੰਮ ੇਦੀ ਸਕਰੀਨਨੰਗ" ਜ਼ਰਰੂੀ ਰਕੂੋ ਦਵਾਈ ਨਸਸਟਮ ਹ ੈਨਕਉਨਂਕ ਇਹ ਕ ੁੱਝ ਦ ਰਲਭ ਪਾਚਕ ਅਤ ੇਐਡੋਂਕਨਰਨੋਲੋਜੀਕਲ 

ਜੈਨੇਨਟਕ ਨਿਮਾਰੀਆਂ ਦੀ ਪਰੂਵ ਪਨਹਚਾਣ ਕਰਨ ਦ ੇਯਗੋ ਿਣਾਉਦਂੀ ਹੈ। ਇਹਨਾਂ ਨਿਮਾਰੀਆਂ ਦੀ ਪਰੂਵ ਜਾਂਚ ਿਹ ਤ ਜ਼ਰਰੂੀ 
ਹ ੈ ਨਕਉਨਂਕ ਇਹ ਤ ਰੰਤ ਥੈਰੇਪੀਆਂ ਅਤ ੇਖਾਸ ਖ ਰਾਕਾਂ ਸੈੁੱਟ ਅੁੱਪ ਕਰਨ ਦ ੇਯਗੋ ਿਣਾਉ  ਂਦੀ ਹੈ ਇਸ ਤੋਂ ਪਹਹਲ   ਹਿ ਇਹ 
ਪਰਭ ਹਿਤ ਨਿਜੰਮੇ ਦੇ ਸਰੀਰ ਨ ੰ  ਨੁਿਸ ਨ ਦ  ਿ ਰਨ ਬਣ ਸਿ।ੇ 
 
In this study, we focus primarily on X-linked Adrenoleukodystrophy (X-ALD), a rare 
leukodystrophy (i.e., a neurodegenerative disease) that can have a fatal course if not identified and 
treated early but which is not yet part of the diseases involved in newborn screening. This study’s 
primary objective is to develop a method of newborn screening for X-ALD, and allow the disease to 
be diagnosed at birth, before clincal signs of the disease get evident. We also aim to organize and 
initiate immediate multidisciplinary clinical-instrumental monitoring and, to initiate early 
treatment of affected patients, if necessary. 

ਇਸ ਖੋਜ ਹਿਿੱਚ, ਅਸੀ ਂਮ ੁੱਖ ਤਰੌ ‘ਤ ੇਐਕਸ-ਨਲੰਕਡ ਐਡਰੇਨੋਨਲਊਕੋਡਾਇਸਟਰੋਫੀ (X-linked Adrenoleukodystrophy 

(X-ALD)) ਉੁੱਤ ੇ ਨਿਆਨ ਦਵੇਾਂਗੇ, ਦ ਰਲਭ ਨਲਊਕੋਡਾਇਸਟਰੋਫੀ (ਯਾਨਨ, ਨਨਊਰੋਡੀਜੈਨੇਰੇਨਟਵ ਨਿਮਾਰੀ) ਹਂੈ ਜ ੋ ਹਜਸਦ  
ਘ ਤਿ ਨਤੀਜ  ਹੋ ਸਿਦ  ਹ ੈਜੇ ਪਹਹਚ ਣ ਅਤੇ ਪ ਰਿ ਇਲ ਜ ਨ  ਿੀਤ  ਜ ਿੇ ਪਰ ਜ ੋ ਹਿ ਹ ਲੇ ਨਿਜੰਮੇ ਦੀ ਸਿਰੀਹਨੰਗ 
ਹਿਿੱਚ ਸ਼ ਹਮਲ ਹਬਮ ਰੀਆ  ਦ  ਹਹਿੱਸ  ਨਹੀ   ਹੈ। ਇਸ ਖੋਜ ਦ  ਮੁਿੱਖ ਉਦੇਸ਼ X-ALD ਲਈ ਨਵਜੰਮ ੇਦੀ ਸਕਰੀਨਨੰਗ ਦਾ ਢਗੰ 

ਨਵਕਨਸਤ ਕਰਨਾ ਹ ੈਅਤ ੇਜਨਮ ਵੇਲੇ ਨਿਮਾਰੀ ਦੀ ਜਾਂਚ ਦ ੇਯੋਗ ਕਰਨਾ ਹੈ, ਇਸ ਤੋਂ ਪਹਹਲ   ਹਿ ਹਬਮ ਰੀ ਦੇ ਿਲੀਹਨਿਲ 
ਲਿੱਛਣ ਸ ਹਮਣੇ ਆਉਣ। ਸ ਡੇ ਉਦੇਸ਼ ਬਹ-ੁਅਨ ਸ਼ਾਸਨੀ ਕਲੀਨਨਕਲ-ਸਹਾਇਕ ਨਨਗਰਾਨੀ ਦਾ ਪਰਿੰਿਨ ਕਰਨਾ ਅਤ ੇਸ਼ ਰ ੂ

ਕਰਨਾ ਹ ੈਅਤ,ੇ ਜ ੇਲੋੜ ਹੋਵੇ, ਤਾਂ ਪਰਭਾਨਵਤ ਮਰੀਜ਼ਾਂ ਦਾ ਪੂਰਵ ਇਲਾਜ ਸ਼ ਰ ੂਕਰਨਾ ਹ।ੈ 
 
The newborn screening method for X-ALD may also lead to the identification of some other 
leukodystrophies: Aicardi-Goutières syndrome and Zellweger spectrum disorders. Therefore, it is 
possible that some of the children who screen positive for X-ALD neonatally have one of these 
diseases, instead. Regard Aicardi-Goutières syndrome, many therapies that can improve symptoms’’ 
severity are now available. In both cases, newborn screening significantly reduces the time for 
diagnosis and provides rapid access to treatment and specific available therapies. 

X-ALD ਲਈ ਨਵਜੰਮ ੇਦੀ ਸਕਰੀਨਨੰਗ ਦਾ ਢਗੰ ਕ ੁੱਝ ਹਰੋ ਨਲਊਕਡੋਾਇਸਟਰੋਫੀਜ  ਂ ਦੀ ਪਹਹਚ ਣ ਿਰਨ ਦ  ਿੀ ਿ ਰਨ 
ਬਣ ਸਿਦ  ਹ:ੈ ਐਈਕਾਰਡੀ-ਗੋਊਟੀਏਰਸ ਨਸੰਡਰੋਮ (Aicardi-Goutières syndrome) ਅਤ ੇ ਜ਼ੈੁੱਲਵਗੈਰ ਸਪਕੈਟਰਮ 

(Zellweger spectrum) ਨਿਮਾਰੀਆਂ। ਇਸ ਲਈ, ਇਹ ਸੰਭਵ ਹ ੈਨਕ ਕ ੁੱਝ ਿੁੱਚ ੇਨਜਹੜ ੇX-ALD ਲਈ ਸਕਰਾਤਾਮਕ ਜਾਂਚ ੇ

ਜਾਂਦ ੇਹਨ ਨਵੁੱਚ, ਇਸਦੀ ਜਗਹਾ ਇਹਨਾਂ ਨਵੁੱਚੋਂ ਇੁੱਕ ਨਿਮਾਰਂੀ ਹੋਿੇ।  ਐਈਿ ਰਡੀ-ਗੋਊਟੀਏਰਸ ਨਸਡੰਰੋਮ ਦ ੇਸਿੰਿ ਨਵੁੱਚ, 

ਕਈ ਥੈਰੇਪੀਆਂ ਜ ੋਲੁੱਛਣਾਂ” ਨਵੁੱਚ ਸ ਿਾਰ ਕਰ ਸਕਦੀਆਂ ਹਨ ਉਪਲਿਿ ਹਨ। ਦਵੋਾਂ ਮਾਮਨਲਆਂ ਨਵੁੱਚ, ਨਵਜੰਨਮਆਂ ਦੀ 
ਜਾਂਚ ਨਨਦਾਨ ਦ ੇਸਮੇਂ ਨੰੂ ਮਹੁੱਤਵਪੂਰਣ ਰਪੂ ਤੋਂ ਘਟਾਉਦਂੀ ਹ ੈਅਤ ੇਇਲਾਜ ਅਤ ੇ ਨਵਸ਼ਸ਼ੇ ਉਪਲਿਿ ਥਰੈੇਪੀਆਂ ਤੁੱਕ ਤਜੇ਼ 

ਪਹ ੰਚ ਪਰਦਾਨ ਕਰਦੀ ਹ।ੈ 
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It should be noted that: 

 Screening is an important preventive medicine activity that can prevent, or greatly reduce, 

the harm caused by some congenital diseases.  

 Although using a cutting-edge methodology with high sensitivity, even this type of screening 
may not identify all sick infants in the population examined. Therefore, it is possible 
that some infants, even though they are ill, may - due to particular conditions - be not 
identified by the screening program. 

 Screening programs are designed to minimize discomfort to the newborn and the family. 

 Some infants are called back only to perform a safety check of the first test with "doubtful" 

results. 

 It is very important that all newborns with positive results have their screening program 

checks done. 

 A positive newborn screening test does not mean that the child is sick, it just means that 

further testing is needed, which will be specifically requested by our Center. 

ਇਹ ਨੋਟ ਿੀਤ  ਜ ਣ  ਚ ਹੀਦ  ਹੈ ਹਿ: 

 ਜ  ਚ ਇਿੱਿ ਮਹਿੱਤਿਪ ਰਨ ਰਿੋਥ ਮ ਦਿ ਈ ਗਤੀਹਿਧੀ ਹੈ ਜ ੋ ਿੁਝ ਜਮ  ਦਰ  ਹਬਮ ਰੀਆ  ਦੇ ਿ ਰਨ ਹੋਣ ਿ ਲੇ 
ਨੁਿਸ ਨ ਨ ੰ  ਰੋਿ, ਜਾਂ ਿਹ ਤ ਘੁੱਟ ਕਰ ਸਕਦੀ ਹ।ੈ  

 ਹ ਲ  ਹਿ ਉਿੱਚ ਸੰਿੇਦਨਸ਼ੀਲਤ  ਦੇ ਨ ਲ ਅਹਤ-ਆਿ ਨਨਕ ਨਵਿੀ ਦੀ ਵਰਤੋਂ ਕਰਨਦਆਂ, ਇਹ ਵੀ ਹ ੋਸਕਦਾ ਹ ੈ ਨਕ 

ਇਸ ਨਕਸਮ ਦੀ ਜਾਂਚ ਜਾਂਚੀ ਗਈ ਆਿਾਦੀ ਦ ੇਸਾਰ ੇ ਨਿਮਾਰ ਿੁੱਨਚਆਂ ਦੀ ਪਛਾਣ ਨਾ ਕਰ ਪਾਏ। ਇਸ ਲਈ, 

ਇਹ ਸੰਭਵ ਹ ੈ ਨਕ ਕ ਝ ਿੁੱਚ,ੇ ਹਾਲਾਂਨਕ ਿੀਮਾਰ ਹਣੋ, ਹ ੋਸਕਦਾ ਹ ੈ ਨਕ - ਖਾਸ ਸਨਥਤੀਆਂ ਦ ੇਕਾਰਨ - ਜਾਂਚ 

ਪਰੋਗਰਾਮ ਦਆੁਰ  ਨ  ਪਹਹਚ ਣੇ ਜ ਣ। 
 ਜ  ਚ ਪਰੋਗਰ ਮ ਨਿਜੰਮੇ ਬਿੱਹਚਆ  ਅਤੇ ਪਹਰਿ ਰ ਨ ੰ  ਹੋਣ ਿ ਲੀ ਬੇਅਰ ਮੀ ਨ ੰ  ਹਨਮਨਤਮ ਿਰਨ ਿਜੋਂ ਹਤਆਰ ਿੀਤ ੇ

ਗਏ ਹਨ। 
 ਿੁਝ ਬਿੱਹਚਆ  ਨ ੰ  "ਸ਼ੁੱਕੀ" ਨਤੀਨਜਆਂ ਵਾਲੇ ਪਨਹਲੇ ਟਸੈਟ ਦੀ ਸ ਰੁੱਨਖਆ ਜਾਂਚ ਕਰਨ ਲਈ ਹੀ ਦ ਿਾਰਾ ਿ ਲਾਇਆ 

ਜਾਂਦਾ ਹ।ੈ 
 ਇਹ ਬਹਤੁ ਜ਼ਰ ਰੀ ਹੈ ਹਿ ਸਿ ਰ ਤਮਿ ਨਤੀਹਜਆ  ਿ ਲੇ ਸ ਰੇ ਨਿਜੰਮੇ ਬਿੱਹਚਆ  ਦੀ ਸਿਰੀਹਨੰਗ ਪਰੋਗਰ ਮ ਜ  ਚ 

ਿੀਤੀ ਗਈ ਹੋਿੇ। 
 ਸਿ ਰ ਤਮਿ ਨਿਜਮੰੇ ਸਿਰੀਹਨੰਗ ਟੈਸਟ ਦ  ਮਤਲਬ ਇਹ ਨਹੀ   ਹੈ ਹਿ ਬਿੱਚ  ਹਬਮ ਰ ਹੈ, ਇਸਦਾ ਨਸਰਫ ਇਹ 

ਮਤਲਿ ਹ ੈਨਕ ਹਰੋ ਜਾਂਚ ਦੀ ਜ਼ਰਰੂਤ ਹੈ, ਨਜਸਦੀ ਸਾਡੇ ਕੇਂਦਰ ਦ ਆਰਾ ਨਵਸ਼ੇਸ਼ ਤੌਰ 'ਤ ੇਿਨੇਤੀ ਕੀਤੀ ਜਾਏਗੀ। 
 

2. WHAT PARTICIPATION IN THE STUDY ENTAILS 

Newborn screening is carried out by taking a few drops of blood obtained from the baby's heel 

during the stay at the birth place between 48 and 72 hours, which is the same procedure already used 

for mandatory screening. 

In case of a "doubtful" result, you will be contacted, and the test will be repeated on a new blood 

sample. 

If the new test shows a positive result again, it does not mean that your baby is affected, but it will 

be necessary to perform some targeted investigations to verify or exclude it. For this reason, if the 

test is positive again, you will be contacted to arrange a visit to the center for leukodystrophies 

COALA of the Children's Hospital V. Buzzi in Milan. There, you will meet expert specialists on 

leukodystrophies who will give you all the information and explain the next steps of the diagnostic 

pathway, the possible clinical and instrumental monitoring, and the therapeutic implications. You 

will be proposed to perform a genetic analysis to exclude or verify if your child is affected. The 

genetic analysis will be performed only if you want it and express your consent to the analysis.  
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If you agree to have the analysis performed and if the genetics confirms the result of the screening, 

you can be immediately included in the clinical program specifically organized at the COALA 

center.     

Participation in the study does not entail any additional costs or savings. 

2. ਅਨਿਐਨ ਦੀ ਭਾਗੀਦਾਰੀ ਨਵਿੱਚ ਕੀ ਕਰਨਾ ਹ ੈ

ਨਿਜੰਮੇ ਬਿੱਹਚਆ  ਦੀ ਜ  ਚ 48 ਤੋਂ 72 ਘੰਨਟਆਂ ਦ ੇ ਨਵਚਕਾਰ ਜਨਮ ਸਥਾਨ 'ਤ ੇਰਨਹਣ ਦਰੌਾਨ ਿੁੱਚ ੇਦੀ ਅੁੱਡੀ ਤੋਂ ਪਰਾਪਤ ਖੂਨ 

ਦੀਆਂ ਕ ਝ ਿੂਦੰਾਂ ਲੈ ਕ ੇਕੀਤੀ ਜਾਂਦੀ ਹ,ੈ ਜ ੋਨਕ ਉਹੀ ਨਵਿੀ ਹ ੈਜ ੋਪਨਹਲਾਂ ਹੀ ਲਾਜ਼ਮੀ ਜਾਂਚ ਲਈ ਵਰਤੀ ਜਾਂਦੀ ਹ।ੈ 
"ਸ਼ੁੱਕੀ" ਨਤੀਜ ੇਦ ੇਕਸੇ ਨਵ ਿਂੱਚ, ਤ ਹਾਨੰੂ ਸਪੰਰਕ ਕੀਤਾ ਜਾਵਗੇਾ, ਅਤ ੇਨਵੇਂ ਖਨੂ ਦ ੇਨਮੂਨੇ ‘ਤ ੇਟੈਸਟ ਦ ਹਰਾਇਆ ਜਾਵੇਗਾ। 
ਜੇ ਨਿ   ਟੈਸਟ ਦਬੁ ਰ  ਸਿ ਰ ਤਮਿ ਨਤੀਜ  ਹਦਖ ਉ  ਦ  ਹੈ, ਤਾਂ ਇਸਦਾ ਮਤਲਿ ਇਹ ਨਹੀ ਂਹ ੈਨਕ ਤ ਹਾਡਾ ਿੁੱਚਾ ਸਕੰਰਨਮਤ 

ਹੈ, ਪਰ ਇਸਦੀ ਤਸਦੀਕ ਕਰਨ ਜਾਂ ਇਸ ਨੰੂ ਿਾਹਰ ਕੁੱਣ ਲਈ ਕ ਝ ਉਦੇਸ਼ਪੂਰਨ ਜਾਂਚਾਂ ਕਰਨੀਆਂ ਜ਼ਰਰੂੀ ਹੋਣਗੀਆ । ਇਸ 
ਿ ਰਨ, ਜ ੇ ਟਸੈਟ ਦ ਿਾਰਾ ਸਕਾਰਾਤਮਕ ਹ ਦੰਾ ਹ,ੈ ਤਾਂ ਤ ਹਾਨੰੂ ਨਮਲਾਨ ਦ ੇ ਿੁੱਨਚਆਂ ਦ ੇ ਹਸਪਤਾਲ ਵੀ.ਿੂਜ਼ੀ ਦ ੇ

ਨਲਊਕੋਡਾਇਸਟਰੋਫੀਜ਼ ਕਆੋਲਾ ਦ ੇਕੇਂਦਰ ਨਵਖ ੇਮ ਲਾਕਾਤਾ ਦਾ ਪਰਿੰਿ ਕਰਨ ਲਈ ਸਪੰਰਕ ਕੀਤਾ ਜਾਵੇਗਾ। ਉੁੱਥ,ੇ ਤ ਸੀ ਂ
ਨਲਊਕੋਡਾਇਸਟਰੋਫੀਜ਼ ਦ ੇਮਾਹਰ ਪੇਸ਼ੇਵਰਾਂ ਨੰੂ ਨਮਲੋਗ ੇਜ ੋਤ ਹਾਨੰੂ ਸਾਰੀ ਜ ਣਿ ਰੀ ਦੇਣਗੇ ਅਤੇ ਤਸ਼ਖੀਸ਼ ਮ ਰਗ ਦੇ ਅਗਲੇ 
ਿਦਮ  , ਸਭੰਾਵਤ ਕਲੀਨਨਕਲ ਅਤ ੇ ਸਾਿਨ ਨਨਗਰਾਨੀ, ਅਤ ੇ ਉਪਚਾਰਕ ਪਰਭਾਵਾਂ ਦੀ ਨਵਆਨਖਆ ਕਰਨਗੇ। ਤ ਹਾਨੰੂ 

ਜੈਨੇਨਟਕ ਨਵਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਕਰਨ ਦਾ ਪਰਸਤਾਵ ਨਦੁੱਤਾ ਜਾਵੇਗਾ ਇਹ ਛੁੱਡਣ ਜਾਂ ਤਸਦੀਕ ਕਰਨ ਲਈ ਨਕ ਕੀ ਤ ਹਾਡਾ ਿੁੱਚਾ 
ਸੰਕਰਨਮਤ ਹੈ। ਜਨੇੈਨਟਕ ਨਵਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਨਸਰਫ ਤਾਂ ਹੀ ਕਂੀਤ  ਜ ਏਗ  ਜ ੇਤੁਸੀ   ਚ ਹੋ ਅਤੇ ਹਿਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਲਈ ਆਪਣੀ ਸਹਹਮਤੀ 
ਜ਼ ਹਰ ਿਰੋ।  
ਜੇ ਤੁਸੀ   ਹਿਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਿਰਨ ਲਈ ਸਹਹਮਤ ਹੁੰਦੇ ਹੋ ਅਤੇ ਜੇ ਜੈਨੇਹਟਿਸ ਜ  ਚ ਦੇ ਨਤੀਹਜਆ  ਦੀ ਪੁਸ਼ਟੀ ਿਰਦ  ਹੈ, ਤਾਂ ਤ ਹਾਨੰੂ 

ਤ ਰੰਤ ਨਵਸ਼ੇਸ਼ ਤੌਰ 'ਤ ੇਕਆੋਲਾ ਕੇਂਦਰ ਨਵੁੱਚ ਆਯੋਨਜਤ ਕਲੀਨਨਕਲ ਪਰਗੋਰਾਮ ਨਵੁੱਚ ਸ਼ਾਮਲ ਕੀਤਾ ਜਾ ਸਕਦਾ ਹ।ੈ     
ਅਹਧਐਨ ਹਿਿੱਚ ਭ ਗ ਲੈਣ ਨ ਲ ਿੋਈ ਿ ਧ  ਖਰਚੇ ਜ   ਬਿੱਚਤ   ਨਹੀ   ਹੁੰਦੀਆ । 
 

3. POTENTIAL BENEFITS OF PARTICIPATING IN THE STUDY 

Thanks to this study it will be possible to get an early diagnosis and above all to have rapid access to 

the treatment and therapies available for X-linked adrenoleukodystrophy, peroxisomal diseases of 

the Zellweger spectrum, Aicardi-Goutières Syndrome 
3. ਅਨਿਐਨ ਨਵਿੱਚ ਭਾਗੀਦਾਰੀ ਦ ੇਸੰਭਾਨਵਤ ਿਾਭ 

ਇਸ ਅਹਧਐਨ ਦੇ ਿ ਰਨ, ਐਕਸ-ਨਲੰਕਡ ਐਡਰੇਨੋਨਲਊਕੋਡਾਇਸਟਰੋਫੀ, ਜ਼ਲੇਵਗੈਰ ਸਪੈਕਟਰਮ ਦੀਆਂ ਪਰੇੋਕਨਸਸਮੋਲ 

ਨਿਮਾਰੀਆਂ, ਆਈਕਾਰਡੀ-ਗਟੌੀਅਰਸ ਨਸਡੰਰੋਮ ਪਰਤੀ ਪਰੂਵ ਨਨਦਾਨ ਅਤ ੇਇਸ ਤੋਂ ਵੁੱਧ ਉਹਨ   ਲਈ ਉਪਲਬਧ ਇਲ ਜ 
ਅਤੇ ਥੈਰੇਪੀਆ  ਤਿੱਿ ਤੁਰੰਤ ਪਹੁਚੰ ਸੰਭਿ ਹੋਿੇਗ । 
 
4. POTENTIAL RISKS OF PARTICIPATING IN THE STUDY 

There are no risks from participating in the study 
4. ਅਨਿਐਨ ਨਵਿੱਚ ਭਾਗੀਦਾਰੀ ਦ ੇਸੰਭਾਨਵਤ ਜੋਨਖਮ 

ਅਹਧਐਨ ਹਿਿੱਚ ਭ ਗ ਲੈਣ ਦ  ਿੋਈ ਜੋਹਖਮ ਨਹੀ   ਹੈ 
 
5. PATIENT RIGHTS 

You are free to decide that your child should not participate in the study, and you are free to 

withdraw your child from the study at any time without prior notice or explanation. This will not 

determine any change concerning the course of treatment; in any case, the treatment, and the best 

medical assistance necessary for the clinical situation of your child will not be lacking. If you 

withdraw your consent to participate, no additional data will be made available for the study, and 

you may request the destruction of all data collected.  

You also have the right to ask for the opinion of your General Practitioner or other trusted person 

regarding the content of the study.  
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Dr. Davide Tonduti is responsible for the correct execution of the clinical protocol, within the 

framework of the rules governing good medical practice and considering the indications of this 

Information Sheet. He remains available for any request for clarification or explanation from the 

patient regarding the experimental treatment in progress; 

The data concerning your child will be kept strictly confidential and subject to anonymity. The 

results may be disclosed to third parties or published but excluding any possible personal reference. 

In any case, we will comply with current regulations regarding the protection of the privacy of the 

subject. 

If new analyses should be necessary, even on samples that have already been taken and coded, you 

will be immediately informed; the execution of such analyses will be subject to obtaining new 

Consent. 

For the entire duration of treatment, you may request information or ask questions to the study 

manager about the data acquired during the trial and about the progress of the same concerning his 

case, in the same way, at the end of the research, if required, the results that concern you will be 

communicated; 
5. ਮਰੀਜ਼ ਦ ੇਅਨਿਕਾਰ 

ਤੁਸੀ   ਇਹ ਫੈਸਲ  ਿਰਨ ਲਈ ਆਜ਼ ਦ ਹੋ ਹਿ ਤੁਹ ਡੇ ਬਿੱਚੇ ਨ ੰ  ਅਹਧਐਨ ਹਿਿੱਚ ਹਹਿੱਸ  ਨਹੀ   ਲੈਣ  ਚ ਹੀਦ , ਅਤ ੇਤ ਸੀ ਂ ਨਿਨਾਂ 
ਨਕਸ ੇਨੋਨਟਸ ਜਾਂ ਨਵਆਨਖਆ ਦ ੇਆਪਣੇ ਿੁੱਚ ੇਨੰੂ ਨਕਸ ੇਵੀ ਸਮੇਂ ਅਨਿਐਨ ਤੋਂ ਿਾਹਰ ਕੁੱਢਣ ਲਈ ਆਜ਼ਾਦ ਹ।ੋ ਇਹ ਇਲਾਜ 

ਦ ੇਕਰੋਸ ਦ ੇਸਿੰੰਿ ਨਵੁੱਚ ਕਈੋ ਤਿਦੀਲੀ ਨਨਰਿਾਨਰਤ ਨਹੀ ਂਕਰੇਗਾ; ਨਕਸ ੇਵੀ ਿਸੇ ਹਿਿੱਚ, ਤ ਹਾਡੇ ਿੁੱਚ ੇਦੀ ਕਲੀਨਨਕਲ 

ਸਨਥਤੀ ਲਈ ਇਲਾਜ, ਅਤ ੇ ਉੁੱਤਮ ਡਾਕਟਰੀ ਸਹਾਇਤਾ ਨਵੁੱਚ ਘਾਟ ਨਹੀ ਂ ਹਵੋੇਗੀ। ਜ ੇ ਤ ਸੀ ਂ ਨਹੁੱਸੇਦਾਰੀ ਤੋਂ ਆਪਣੀ 
ਸਨਹਮਤੀ ਵਾਪਸ ਲੈਂਦ ੇਹ,ੋ ਤਾਂ ਅਨਿਐਨ ਲਈ ਕੋਈ ਵਾਿ ੂਡੇਟਾ ਉਪਲਿਿ ਨਹੀ ਂਕੀਤਾ ਜਾਵੇਗਾ, ਅਤ ੇਤ ਸੀ ਂਇਕੁੱਤਰ ਕੀਤ ੇ

ਸਾਰ ੇਡੇਟਾ ਨੰੂ ਨਸ਼ਟ ਕਰਨ ਦੀ ਿੇਨਤੀ ਕਰ ਸਕਦ ੇਹਂੋ।  
ਤੁਹ ਡੇ ਿੋਲ ਅਹਧਐਨ ਦੀ ਸਮਗਰੀ ਦੇ ਸੰਬੰਧ ਹਿਿੱਚ ਆਪਣੇ ਜਨਰਲ ਪਰੈਿਟੀਸ਼ਨਰ ਜ   ਹੋਰ ਭਰੋਸੇਯੋਗ ਹਿਅਿਤੀ ਦੀ ਰ ਇ 
ਮੰਗਣ ਦ  ਿੀ ਅਹਧਿ ਰ ਹੈ।  
ਡ . ਡੇਨਵਡ ਟੋਂਡ ਟੀ, ਚਗੰ ੇਡਾਕਟਰੀ ਅਨਭਆਸ ਨੰੂ ਨਨਯਮਤ ਕਰਨ ਦ ੇ ਨਨਯਮਾਂ ਦ ੇਦਾਇਰ ੇ ਨਵੁੱਚ ਅਤ ੇਇਸ ਜਾਣਕਾਰੀ ਸ਼ੀਟ 

ਦ ੇਸਕੰੇਤਾਂ ਨੰੂ ਨਿਆਨ ਨਵੁੱਚ ਰੁੱਖਦ ੇ ਹੋਏ, ਕਲੀਨਨਿਲ ਪਰੋਟਿੋੋਲ ਦ ੇਸਹੀ ਅਮਲ ਲਈ ਹਜ਼ੰਮੇਿ ਰ ਹੈ। ਉਹ ਪਰਗਤੀਸ਼ੀਲ 
ਅਨੁਭਿੀ ਇਲ ਜ ਦੇ ਸੰਬੰਧ ਹਿਿੱਚ ਮਰੀਜ਼ ਤੋਂ ਸਪਸ਼ਟੀਿਰਨ ਜ   ਹਿਆਹਖਆ ਲਈ ਹਿਸੇ ਿੀ ਬੇਨਤੀ ਲਈ ਉਪਲਬਧ ਰਹਹੰਦ  
ਹੈ; 
ਤੁਹ ਡੇ ਬਿੱਚੇ ਸੰਬੰਧੀ ਡੇਟ  ਪ ਰਨ ਗੁਪਤ ਰਿੱਹਖਆ ਜ ਿੇਗ  ਅਤੇ ਅਹਗਆਤ ਸ਼ਰਤ ਅਧੀਨ ਹੋਿਗੇ । ਸੰਭ ਿਤ ਹਨਿੱ ਜੀ ਸੰਦਰਭ ਤੋਂ 
ਇਲ ਿ  ਨਤੀਹਜਆ  ਦ  ਖੁਲ ਸ  ਤੀਜੀ ਹਧਰ   ਨ ੰ  ਿੀਤ  ਜ  ਸਿਦ  ਹੈ ਜ   ਪਰਿ ਸ਼ਤ ਿੀਤ  ਜ  ਸਿਦ  ਹੈ। ਹਿਸੇ ਿੀ ਿੇਸ ਹਿਿੱਚ, 

ਅਸੀ ਂਨਵਸ਼ ੇਦੀ ਗਪੋਨੀਅਤਾ ਦੀ ਸ ਰੁੱਨਖਆ ਦ ੇਸਿੰੰਿ ਨਵੁੱਚ ਮਜੌਦੂਾ ਨਨਯਮਾਂ ਦੀ ਪਾਲਣਾ ਕਰਾਂਗੇ। 
ਜੇ ਨਿੇਂ ਹਿਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਜ਼ਰ ਰੀ ਹੋਣ, ਚਾਹ ੇਉਨਹਾਂ ਨਮੂਨਨਆਂ 'ਤ ੇਜ ੋਪਨਹਲਾਂ ਹੀ ਲਏ ਅਤ ੇਕਡੋ ਕੀਤ ੇਗਏ ਹਨ, ਤ ਹਾਨੰੂ ਤ ਰਤੰ 

ਸੂਨਚਤ ਕੀਤਾ ਜਾਵਗੇਾ; ਅਨਜਹ ੇਨਵਸ਼ਲੇਸ਼ਣਾਂ ਨੰੂ ਲਾਗੂ ਕਰਨਾ ਨਵੀ ਂਸਨਹਮਤੀ ਪਰਾਪਤ ਕਰਨ ਦ ੇਅਿੀਨ ਹਵੋਗੇਾ। 
ਇਲ ਜ ਦੇ ਪ ਰ ੇਸਮੇਂ, ਤ ਸੀ ਂਅਨਿਐਨ ਮਨੇੈਜਰ ਨੰੂ ਟਰਾਇਲ ਦਰੌਾਨ ਪਰਾਪਤ ਕੀਤ ੇਅਕੰਨੜਆਂ ਿਾਰ ੇਅਤ ੇਉਸ ਦ ੇਕਸੇ ਦ ੇ

ਸੰਿੰਿ ਨਵੁੱਚ, ਉਸ ੇਤਰਹਾਂ, ਖਜੋ ਦ ੇਅਤੰ ਨਵੁੱਚ, ਜ ੇਲੋੜ ਹਿੋੇ, ਜਾਣਕਾਰੀ ਦੀ ਿਨੇਤੀ ਕਰ ਸਕਦ ੇਹ ੋਜਾਂ ਪਰਸ਼ਨ ਪ ੁੱਛ ਸਕਦ ੇਹ,ੋ 

ਉਹ ਨਤੀਜ ੇਜ ੋਤ ਹਾਡੇ ਨਾਲ ਸਿੰਨਿਤ ਹਨ ਸਚੰਾਨਰਤ ਕੀਤ ੇਜਾਣਗੇ; 
 

6. PATIENT RESPONSIBILITY 

The practice does not involve any responsibility or duties for the patient or their family members 

6. ਮਰੀਜ਼ ਦੀ ਨਜ਼ੰਮੇਵਾਰੀ 
ਅਹਭਆਸ ਹਿਿੱਚ ਮਰੀਜ਼ ਜ   ਉਨ੍   ਦੇ ਪਹਰਿ ਹਰਿ ਮੈਂਬਰ   ਲਈ ਿੋਈ ਹਜ਼ੰਮੇਿ ਰੀ ਜ   ਿੰਮ ਸ਼ ਮਲ ਨਹੀ   ਹਨ 
 
7. ADDITIONAL INFORMATION 

Dr. Davide Tonduti will be available for any further information, clarifications, and 

communications during the study. 
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The protocol of the study that has been proposed to you has been prepared following the Standards 

of Good Clinical Practice of the European Union and the current revision of the Declaration of 

Helsinki and has been approved by the CE of this facility. 
7. ਵਾਿੂ ਜਾਣਕਾਰੀ 
ਡ . ਡੇਨਵਡ ਟੋਂਡ ਟੀ ਅਨਿਐਨ ਦੇ ਦੌਰ ਨ ਿ ਧ  ਜ ਣਿ ਰੀ, ਸਪਸ਼ਟੀਕਰਨ ਅਤ ੇਸਚੰਾਰ ਲਈ ਉਪਲਿਿ ਹੋਣਗੇ। 
ਖੋਜ ਦ  ਪਰੋਟੋਿੋਲ ਜੋ ਹਿ ਤੁਹ ਨ ੰ  ਪੇਸ਼ ਿੀਤ  ਹਗਆ ਹੈ ਯ ਰੋਪੀਅਨ ਯ ਨੀਅਨ ਦ ੇਚੰਗੇ ਿਲੀਨੀਿਲ ਅਹਭਆਸ ਹਮਆਰ   ਅਤੇ 
ਹੈਲਹਸੰਿੀ ਦੀ ਘੋਸ਼ਣ  ਦੀ ਤ ਜ਼ੀ ਸੋਧ ਦ  ਪ ਲਣ ਿਰਿੇ ਹਤਆਰ ਿੀਤ  ਹਗਆ ਹੈ ਅਤੇ ਇਸ ਸੁਹਿਧ  ਦੇ CE ਦ ਆਰਾ ਪਰਵਾਨ 

ਕੀਤਾ ਗਹਂਆ ਹੈ। 
 
8. USE AND PROTECTION OF PERSONAL DETAILS 

The information collected will be read, processed, analyzed, and submitted by the Practice's 

physicians and Competent Authorities. Your child's information will be encrypted, and his/her 

identity will not be disclosed or publicly available. 

This information will be treated as strictly confidential following Legislative Decree 196/2003, EU 

Regulation 679/2016 as amended. (Privacy Act) and will only be used for research purposes in 

relation with this study. 

The written result of the study can be submitted to the Authorities. The result will also be published 

in scientific articles. All information presented in reports and publications will be coded, excluding 

any possible personal reference to the patient. Your child will not be identified in any 

report/publication. The essential reference will remain in any case what is provided in the 

Legislative Decree EU Regulation 679/2016. 
8. ਨਨਜੀ ਵੇਰਨਵਆ ਂਦੀ ਵਰਤੋਂ ਅਤੇ ਸੁਰਿੱਨਖਆ 

ਇਿੱਿਠੀ ਿੀਤੀ ਜ ਣਿ ਰੀ ਅਹਭਆਸ ਦੇ ਡ ਿਟਰ   ਅਤੇ ਯਗੋ ਅਥ ਰਟੀਆ  ਦਆੁਰ  ਪਹਹ੍ਆ ਜ ਿੇਗ , ਕਾਰਵਾਈ ਕੀਤੀ 
ਜਾਵੇਗੀ, ਨਵਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਕੀਤਾ ਜਾਵੇਗਾ, ਅਤ ੇਜਮਹਾਂ ਕੀਤਾ ਜਾਵਗੇਾ। ਤ ਹਾਡੇ ਿੁੱਚ ੇਦੀ ਜਾਣਕਾਰੀ ਇੰਨਕਰਪਟ ਕੀਤੀ ਜਾਵੇਗੀ, ਅਤ ੇ

ਉਸਦੀ ਪਨਹਚਾਣ ਦਾ ਖ ਲਾਸਾ ਜਾਂ ਜਨਤਿ ਤੌਰ ‘ਤ ੇਉਪਲਿਿ ਨਹੀ ਂਕੀਤੀ ਜਾਵੇਗੀ। 
ਇਹ ਜ ਣਿ ਰੀ ਿ ਨ ੰ ਨੀ ਆਦਸ਼ੇ 196/2003, EU ਨਨਯਮਾਂਵਲੀ 679/2016 ਨਜਵੇਂ ਸਿੋ ਹਵੋੇ, ਦਾ ਪਾਲਣ ਕਰਨਦਆਂ ਸਖਤ 

ਤੌਰ ‘ਦ ੇਗ ਪਤ ਵਜੋਂ ਵਰਤੀ ਜਾਵੇਗੀ। (ਗੋਪਨੀਅਤਾ ਐਕਟ) ਅਤ ੇਇਸ ਅਨਿਐਨ ਦ ੇਸਿੰਿ ਨਵੁੱਚ ਖਜੋ ਉਦੇਸ਼ਾਂ ਲਈ ਵਰਤੀ 
ਜਾਵੇਗੀ। 
ਖੋਜ ਦ  ਹਲਖਤੀ ਨਤੀਜ  ਅਥ ਰਟੀਆ  ਨ ੰ  ਜਮ੍   ਿੀਤ  ਜ  ਸਿਦ  ਹੈ। ਨਤੀਜ  ਹਿਹਗਆਹਨਿ ਲੇਖ   ਹਿਿੱਚ ਪਰਿ ਹਸ਼ਤ ਿੀਤ  
ਜ ਿੇਗ । ਮਰੀਜ਼ ਦੇ ਹਿਸੇ ਿੀ ਸੰਭ ਹਿਤ ਹਨਜੀ ਸੰਦਰਭ ਨ ੰ  ਛਿੱਡਹਦਆ , ਨਰਪੋਰਟਾਂ ਅਤ ੇ ਪਿਲੀਕੇਸ਼ਨਾਂ ਨਵੁੱਚ ਪਸ਼ੇ ਸਾਰੀ 
ਜਾਣਕਾਰੀ ਕਡੋ ਕੀਤੀ ਹਵੋੇਗੀ। ਤ ਹਾਡਾ ਿੁੱਚਾ ਨਕਸ ੇਵੀ ਨਰਪਰੋਟ/ਪਿਲੀਕੇਸ਼ਨ ਨਵੁੱਚ ਪਨਹਚਾਨਣਆ ਨਹੀ ਂਜਾਵਗੇਾ। ਜ਼ਰਰੂੀ 
ਸੰਦਰਭ ਹਿਸੇ ਿੀ ਿੇਸ ਹਿਿੱਚ ਅਹਜਹ  ਹੋਿੇਗ  ਜੋ ਹਿ ਿ ਨ ੰ ਨੀ ਆਦੇਸ਼ EU ਨਨਯਮਾਂਵਲੀ 679/2016 ਨਵੁੱਚ ਪਰਦਾਨ ਕੀਤਾ 
ਨਗਆ ਹ।ੈ 
 
Dr. Davide Tonduti 
Responsabile dello Studio - Dirigente medico Neuropsichiatra Infantile 
UOC Neurologia Pediatrica  
COALA (Centro Ospedaliero per l’Assistenza e la cura delle Leucodistrofie e delle condizioni 
Associate) 
Ospedale dei Bambini V. Buzzi-ASST Fatebenefratelli Sacco Via Castelvetro,32 - 20154 Milano 
02-63635433 (Segreteria UOC Neurologia Pediatrica) 
3893117713 (Segreteria COALA) 
davide.tonduti@asst-fbf-sacco.it 
www.asst-fbf-sacco.it 
info@ilcoala.it 
www.ilcoala.it 

mailto:davide.tonduti@asst-fbf-sacco.it
http://www.asst-fbf-sacco.it/
mailto:info@ilcoala.it
http://www.ilcoala.it/
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ਨਵਜੰਮੇ ਦੀ ਸਕਰੀਨਨੰਗ ਤੋਂ  

ਨਿਊਕੋਡਾਇਸਟਰੋਫੀਸ (LEUKODYSTROPHIES) ਦੀ ਥਰੈੇਪੀ ਤੱਕ 

 

 
I ……………………………………………………………………………………………………………… 
ਮੈਂ ……………………………………………………………………………………………………………… 
Born in …………………………………………..………....…..     
ਨੰੂ ਜਨਮ ਨਲਆ    ………………..………..….……………....……... 
date………………..………..….……………....……...      
ਨਮਤੀ………………………….…….………………………..………...… 
resident in ………………………….…….………………………..………...… (ZIP code…………..….)  
ਦ   ਵਸਨੀਕ ਹਾਂ। ..............................................................  (ZIP ਕਡੋ…………..….)  
street…………………..……………………………Tel. Number  ……….………..……E-mail……………………………. 
ਗਲੀ…………………..……………………………ਟਲੈੀ. ਨੰਿਰ ……….………..……ਈ-ਮੇਲ……………………………. 
exercising parental authority over the infant:  
ਬਿੱਚੇ ਉਿੱਤੇ ਮ ਹਪਆ  ਦੇ ਅਹਧਿ ਰ ਦੀ ਿਰਤੋਂ ਿਰਦ /ਕਰਦਂੀ ਹ  :  
 

o Surname Name……………………………………………………………………………. 
o ਉਪਨ ਮ ਨ ਮ…………………………………………………………………………. 
 
o Born on …./……/…………C.F. (if already available).…………………….. 
o ਜਨਮ ਹੋਇਆ …./……/…………C.F. (ਜ ੇਪਨਹਲਾਂ ਉਪਲਿਿ ਹਵੋੇ).…………………….. 

 
at the Hospital or Nursing Home of the Lombardy Region (specify) ……………..………………………..  
ਹਸਪਤ ਲ ਜ   ਲੋਂਬ ਰਡੇ ਇਲ ਿੇ ਦੇ ਨਰਹਸੰਗ ਹੋਮ ਹਿਖ ੇ(ਨਨਰਿਾਨਰਤ ਕਰ)ੋ ……………..………………………..  
 
………………………………………………………City …………………………………..    (ZIP code……..…………) 
………………………………………………………ਸ਼ਨਹਰ …………………………………..    (ZIP ਕੋਡ……..…………) 
 
󠄀 Accept        

󠄀ਸਿੀਿ ਰ        
 
󠄀  Do not accept 

󠄀 ਸਿੀਿ ਰ ਨਹੀ   
 

that in the newborn screening card already taken in the infant indicated above for the mandatory 

Newborn Screening, the procedures provided for the Newborn Screening of X-linked 

Adrenoleukodystrophy are also performed, as listed, and stated in the information received. 

ਹਿ ਨਿਜੰਮੇ ਦ  ਸਿਰੀਹਨੰਗ ਿ ਰਡ ਪਹਹਲ   ਹੀ ਉਪਰੋਿਤ ਦਰਸ ਏ ਨਿਜੰਮੇ ਹਿਿੱਚ ਲ ਜ਼ਮੀ ਨਿਜੰਮੇ ਦੀ ਸਿਰੀਹਨੰਗ ਲਈ 
ਪਹਹਲ   ਹੀ ਲੈ ਹਲਆ ਹਗਆ ਹ,ੈ ਐਕਸ-ਨਲੰਕਡ ਐਡਰੇਨੋਨਲਊਕੋਡਾਇਸਟਰੋਫੀ ਦੀ ਨਵਜੰਮ ੇਦੀ ਸਕਰੀਨਨੰਗ ਲਈ ਮ ੁੱਹਈਆ 

ਨਵਿੀਆਂ ਵੀ ਕਰ ਲਈਆਂ ਗਈਆਂ ਹਨ, ਨਜਵੇਂ ਸੂਚੀਿੁੱਿ ਹ,ੈ ਅਤੇ ਪਰ ਪਤ ਜ ਣਿ ਰੀ ਹਿਿੱਚ ਦਰਸ ਇਆ ਹਗਆ ਹੈ। 
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Also declare: 

ਇਹ ਿੀ ਘੋਸ਼ਣ  ਿੀਤੀ ਜ  ਦੀ ਹੈ: 
 Have you had sufficient time to carefully read and understand and, if necessary, have the 

content of the Information Sheet explained to you? 
YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਹ ਡੇ ਿੋਲ ਜ ਣਿ ਰੀ ਸ਼ੀਟ ਦੀ ਸਮਿੱਗਰੀ ਨ ੰ  ਹਧਆਨਪ ਰਿਿ ਪਹ੍ਣ ਅਤੇ ਸਮਝਣ ਅਤੇ, ਜ ੇਲੋੜ ਪਈ ਹਵੋੇ, ਤ ਹਾਨੰੂ 

ਨਵਸਥਾਰ ਨਾਲ ਦੁੱਸਣਾ ਦਾ ਉਪਯ ਕਤ ਸਮਾਂ ਨਦੁੱਤਾ ਨਗਆ ਸੀ? 

ਹ         ਨਹੀ   
 

 Received from Dr.. .................................................. working at the division/service 

of.................................................. full explanations regarding your child's participation in the 
experimental study in question, as reported in the Information Sheet attached? 
YES       NO 

 ਪਰ ਪਤ ਿੀਤ  ਡ . .................................................. ਤੋਂ ਜ ੋਕਮੰ ਕਰ ਰਹ ੇਹਨ .................................................. ਦੀ 
ਡੀਵੀਜ਼ਨ/ਸੇਵਾ ਨਵੁੱਚ ਤੋਂ ਉੁੱਕਤ ਅਨ ਭਵੀ ਖਜੋ ਨਵੁੱਚ ਆਪਣੇ ਿੁੱਚ ੇਦੀ ਭਾਗੀਦਾਰੀ ਦ ੇਸਿੰਿ ਨਵੁੱਚ, ਨਜਵੇਂ ਨੁੱ ਥੀ ਜਾਣਕਾਰੀ 
ਸ਼ੀਟ ਨਵੁੱਚ ਨਰਪੋਰਟ ਕੀਤੀ ਗਈ ਹੈ, ਪਰੂਨ ਨਵਆਨਖਆ ਹਾਨਸਲ ਕੀਤੀ? 

ਹ     ਨਹੀ   
 

 Were you able to ask as many questions as you deemed necessary? 

YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਸੀ   ਉਨੇਂ ਪਰਸ਼ਨ ਪੁਿੱਛਣ ਦੇ ਯੋਗ ਹਜੰਨੇ ਤੁਹ ਨ ੰ  ਜ਼ਰ ਰੀ ਲਿੱਗ?ੇ 

ਹ     ਨਹੀ   
 

 Did you receive satisfactory answers? 

YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਸੀ   ਸੰਤੁਸ਼ਟੀਜਨਿ ਜਿ ਬ ਹ ਹਸਲ ਿੀਤ?ੇ 

ਹ     ਨਹੀ   
 

 Have you requested the advice of your general practitioner or other trusted person regarding the 

content of the study? 
      YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਸੀ   ਅਹਧਐਨ ਦੀ ਸਮਗਰੀ ਦੇ ਸੰਬੰਧ ਹਿਿੱਚ ਆਪਣੇ ਜਨਰਲ ਪਰੈਿਟੀਸ਼ਨਰ ਜ   ਹੋਰ ਭਰੋਸੇਯੋਗ ਹਿਅਿਤੀ ਦੀ ਰ ਇ 
ਮੰਗਣ ਦੀ ਬੇਨਤੀ ਿੀਤੀ? 

      ਹ     ਨਹੀ   
 

 If you haven't requested it, it's because you didn't think it was necessary? 

      YES       NO 

 ਜੇ ਤੁਸੀ   ਇਸਦੀ ਬੇਨਤੀ ਨਹੀ   ਿੀਤੀ, ਤਾਂ ਇਹ ਇਸ ਕਰਕ ੇਨਕ ਤ ਹਾਨੰੂ ਨਹੀ ਂਲੁੱਗਾ ਨਕ ਇਹ ਜ਼ਰਰੂੀ ਸੀ? 

      ਹ     ਨਹੀ   
 

 Have you been informed of your right to withdraw your child from the study at any time, 

without explanation and without jeopardizing future medical care? 
YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਹ ਨ ੰ  ਹਬਨ   ਹਬਆਨ ਿੀਤੇ ਅਤੇ ਹਬਨ   ਭਹਿਿੱਖ ਦੀ ਮੈਡੀਿਲ ਦੇਖਭ ਲ ਨ ੰ  ਖਰ ਬ ਿੀਤ,ੇ ਨਕਸ ੇਵੀ ਵਲੇੇ ਖਜੋ ਨਵੁੱਚੋਂ 
ਆਪਣੇ ਿੁੱਚ ੇਨੰੂ ਿਾਹਰ ਕੁੱਢਣ ਦ ੇਤ ਹਾਡੇ ਅਨਿਕਾਰ ਿਾਰ ੇਸੂਨਚਤ ਕੀਤਾ ਨਗਆ ਹ?ੈ 

ਹ     ਨਹੀ   
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 Are you aware that you can always request information about the progress of the trial about 

your child? 
YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਸੀ   ਜ ਣਦੇ ਹੋ ਹਿ ਤੁਸੀ   ਆਪਣੇ ਬਿੱਚੇ ਬ ਰ ੇਟਰ ਇਲ ਦੀ ਪਰਗਤੀ ਬ ਰ ੇਹਮੇਸ਼  ਜ ਣਿ ਰੀ ਦੀ ਬੇਨਤੀ ਿਰ ਸਿਦੇ ਹੋ? 

ਹ     ਨਹੀ   
 

 Have you been given the name of Dr.. .................................................. as your contact doctor for any 
further clarification or information related to the trial? 
YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਹ ਨ ੰ  ਡ ਿਟਰ ..................................................  ਦ  ਨ ਮ ਹਦਿੱਤ  ਹਗਆ ਹੈ ਤ ਹਾਡੇ ਸੰਪਰਕ ਵਾਲੇ ਡਾਕਟਰ ਵਜੋਂ 
ਟਰਾਇਲ ਦ ੇਿਾਰ ੇਨਕਸ ੇਸਫਾਈ ਲਈ ਜਾਂ ਜਾਣਕਾਰੀ ਲਈ? 

ਹ     ਨਹੀ   
 

 Do you authorize the trial managers and other relevant authorities to have access to data related 

to your child's participation in the study, which will still be treated as strictly confidential? 
YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਸੀ   ਟਰ ਇਲ ਮਨੇੈਜਰ   ਅਤੇ ਹੋਰ ਸਬੰਹਧਤ ਅਥ ਰਟੀਆ  ਨ ੰ  ਖੋਜ ਹਿਿੱਚ ਤੁਹ ਡੇ ਬਿੱਚ ੇਦੀ ਭ ਗੀਦ ਰੀ ਦੇ ਸਬੰਧ ਹਿਿੱਚ 
ਡੇਟ  ਤਿੱਿ ਪਹੁੰਚ ਨ ੰ  ਅਹਧਿ ਹਰਤ ਿਰਦੇ ਹ,ੋ ਜ ੋਨਕ ਨਫਰ ਵੀ ਪਰੂਨ ਗ ਪਤ ਮਨੰੀ ਜਾਵੇਗੀ? 

ਹ     ਨਹੀ   
 

 Have you been given a copy of the Information Sheet and Informed Consent for your reference? 
      YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਹ ਨ ੰ  ਤੁਹ ਡੇ ਸੰਦਰਭ ਲਈ ਜ ਣਿ ਰੀ ਸ਼ੀਟ ਅਤੇ ਸ ਹਚਤ ਸਹਹਮਤੀ ਦੀ ਿ ਪੀ ਹਦਿੱਤੀ ਗਈ ਹੈ? 

      ਹ     ਨਹੀ   
 

 Did you have adequate time and appropriate ways to make an informed decision? 

YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਹ ਨ ੰ  ਸ ਹਚਤ ਹਨਰਣ  ਲੈਣ ਲਈ ਉਪਯੁਿਤ ਸਮ   ਅਤੇ ਢਿੁਿੇਂ ਢੰਗ ਹਦਿੱਤੇ ਗਏ ਸਨ? 

ਹ     ਨਹੀ   
 

 Do you freely accept your child to participate in the trial, having fully understood the meaning 

of the request and having understood the risks and benefits involved? 
YES       NO 

 ਿੀ ਤੁਸੀ   ਅਜ਼ ਦ ਮਰਜ਼ੀ ਨ ਲ ਟਰ ਇਲ ਹਿਿੱਚ ਆਪਣੇ ਬਿੱਚੇ ਦੀ ਭ ਗੀਦ ਰੀ ਲਈ ਸਹਹਮਤ ਹ, ਨਜਸ ਨਵੁੱਚ ਤ ਸੀ ਂਿਨੇਤੀ 
ਦ ੇਮਤਲਿ ਨੰੂ ਪਰੂੀ ਤਰਹਾਂ ਸਮਨਝਆ ਹ ੈਅਤ ੇਸ਼ਾਨਮਲ ਖਤਨਰਆਂ ਅਤ ੇਲਾਭਾਂ ਨੰੂ ਸਮਨਝਆ ਹੈ? 

ਹ     ਨਹੀ   
 

“I declare that I have received the information letter for my General Practitioner; aware of the 
importance of this communication, I will decide, under my personal responsibility, whether to 
forward it or not”. 

 “ਮੈਂ ਘਸ਼ੋਣਾ ਕਰਦਾ/ਕਰਦੀ ਹਾਾਂ ਕਕ ਮੈਂ ਆਪਣੇ ਜਨਰਲ ਪਰੈਕਟੀਸ਼ਨਰ ਲਈ ਜਾਣਕਾਰੀ ਪਤੱਰ ਹਾਕਿਲ ਕੀਤਾ ਹ,ੈ 

ਇਿ ਿਚੰਾਰ ਦੀ ਅਕਹਮੀਅਤ ਪਰਤੀ ਜਾਣੂ ਹਾਾਂ, ਮੈਂ, ਆਪਣੀ ਕਨਜੀ ਕਜੰਮੇਵਾਰੀ ਅਧੀਨ, ਕਨਰਣਾ ਕਰਾਾਂਗਾ/ਕਰਾਾਂਗੀ, ਕਕ 

ਕੀ ਇਿਨੰੂ ਅਗੇੱ ਭੇਜਣਾ ਹ ੈਜਾਾਂ ਨਹੀ ਾਂ”। 
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Date _____________________________ 

ਹਮਤੀ _____________________________ 

 

In witness whereof, 

ਹੇਠ ਹਲਖੇ ਗਿ ਹ ਦੀ ਹ ਜ਼ਰੀ ਹਿਿੱਚ, 

 

Surname, Name, and Father's Signature: ………………………………………………………………………  

ਉਪਨ ਮ,  ਨਾਮ ਅਤ ੇਨਪਤਾ ਦ ੇਦਸਤਖਤ: ………………………………………………………………………  

 

Surname, Name, and Mother’s Signature: ………………………………………………………………………  

ਉਪਨ ਮ,  ਨਾਮ ਅਤ ੇਮਾਤਾ ਦ ੇਦਸਤਖਤ: ………………………………………………………………………  

 

 
 
Signature of the doctor who informed the patient  
 
___________________________________________ 
 
 
I, Dr. .................................................. I certify that Mr.. .............................................., at the time you 
read the enclosed information sheet, consistently answered all questions, and signed this consent to 
participate in the study, you clearly understood the information you received and were able to make 
a fully informed choice. 
 
 
Date _____________________________ 
 
 
Signature of the doctor who informed the patient 
 
___________________________________ 

 

 


