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ভূূমি�কাা
জে�নাারে�শন স্টাাডি� একটি দীীর্ঘঘমে�য়াাদীী গবে�ষণাা স্টাাডি�। নবজাাতক 
শি�শুদে�র DNA অনুসন্ধাান করে� আমরাা বুুঝতে� চাাই জি�নগত রো�োগ 
নি�র্ণণয় ও চি�কি�ৎসাা পদ্ধতি�তে� কো�োন উন্নতি� আনাা যাায় কি� নাা।

এই স্টাাডি�টি বি�নাামূূল্যে�ে এবংং ঐচ্ছি�ক। আপনি� এবংং 
আপনাার শি�শু অংংশ নি�তে� চাান কি�নাা তাার সি�দ্ধাান্ত নি�তে� 
আপনাাকে� সাাহাায্যয করাার জন্যয এই শীীটে� অনে�ক তথ্যয 
রয়ে�ছে�। এই সি�দ্ধাান্ত সম্পর্কে�ে  আপনাার স্বাাস্থ্যযসে�বাা টিম 
এবংং পরি�বাারে�র সাাথে� আলো�োচনাা করাা উচি�ত। সাাইন আপ 
করতে�, স্টাাডি� টিমে�র একজন সদস্যে�ের সাাথে� কথাা বলুন।

এই স্টাাডি�টি জি�নো�োমি�ক্স ইংংল্যাা�ন্ড (Genomics 
England) দ্বাারাা পরি�চাালি�ত হয়, UK সরকাারে�র স্বাাস্থ্যয ও 
সাামাাজি�ক সে�বাা বি�ভাাগে�র (Department of Health 
and Social Care) মাালি�কাানাাধীীন একটি কো�োম্পাানি�। 
আমাাদে�র গবে�ষণাায় জি�নগত বৈ�শি�ষ্ট্যয কীীভাাবে� আমাাদে�র 
স্বাাস্থ্যযকে� প্রভাাবি�ত করতে� পাারে�  
এমন নতুু ন উপাায়গুলি� অনুসন্ধাান করাা হয়। আমরাা 
এটি করতে� NHS এর সাাথে� অংংশীীদাারি�ত্ব করছি�। 
স্বাাস্থ্যয গবে�ষণাা কর্তৃ�পক্ষ  (The Health Research 
Authority) এই স্টাাডি�টির অনুমো�োদন দি�য়ে�ছে�। তাারাা 
নি�শ্চি�ত করে�ছে� যে� এটি নৈ�তি�ক 
এবংং আইনগতভাাবে� উপযুুক্ত। 

এই স্টাাডি�তে� নবজাাতক শি�শুদে�র জি�নো�োমগুলি� অনুসন্ধাান 
করাা হবে� আমরাা জে�নে�টিক অবস্থাার প্রাাথমি�ক পর্যাা�য় খঁুঁ�জে� 
পে�তে� এবংং চি�কি�ত্সাা করতে� পাারি� কি�নাা। জি�নো�োম হল 
একজন ব্যযক্তি�র সম্পূর্ণণ জে�নে�টিক সি�কুুয়ে� ন্স - তাাদে�র 
শরীীরে�র নি�র্দে�েশি� কাা ম্যাা�নুয়াাল। জি�নো�োমগুলি� DNA নাামক 
রাাসাায়নি�ক দ্বাারাা গঠি�ত এবংং এতে� হাাজাার হাাজাার জি�ন 
থাাকে�। জি�ন আমাাদে�র শরীীরকে� নি�র্দে�ে শনাা দে�য় কি�ভাাবে� 
বে�ড়ে� উঠবে� এবংং বি�কাাশ করাা যাায়।

কাারও জি�নো�োম অনুসন্ধাানে�র মাাধ্যযমে� আমরাা তথ্যয পে�তে� 
পাারি�। কাারণ জি�নো�োমে�র পরি�বর্ততনে�র  ফলে� বি�রল অবস্থাা 
সহ স্বাাস্থ্যযগত সমস্যাা� দে�খাা দি�তে� পাারে�। কাারও জি�নো�োম 
অধ্যযয়ন করতে�, আমরাা একটি DNA নমুুনাা গ্রহন করি�। 
সাাধাারণত কয়ে�ক ফোঁ�ঁ�টা া রক্ত সংংগ্রহ করাা হয়। এ থে�কে�, 
আমরাা তাাদে�র জি�নো�োমে�র একটি ডি�জি�টাাল ফাাইল তৈ�রি� 
করি�। এই প্রক্রি�য়াাটিকে� জে�নে�টিক সি�কুুয়ে� ন্স বলাা হয়। 

জে�নে�টিক সি�কুুয়ে�ন্সিং� ং সম্পর্কে�ে  আরও জাানতে�, ভি�জি�ট 
করুন এখাানে� www.genomicsengland.co.uk/
genomic-medicine/understanding-genomics

আরও তথ্যে�ের জন্যয 
স্ক্যাা�ন করুন

A

T

T

A

G

C

C

G

A

T

T

A

G

C

C

G

A

T

T

A

G

C

C

G

A

T

T

A

রক্তে�র নমুুনাা

D
N

A

জি�ন

সুুনি�র্দি�িষ্ট কি�ছুু  জি�নে�র পরি�বর্ততনে�  বি�রল 
জি�নগত অবস্থাার কাারণ হতে� পাারে�
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যাারাা স্টাাডি�তে� যো�োগ দি�তে� পাারবে�ন?
এই স্টাাডি�র অংংশ হি�সাাবে�, আমরাা আপনাার প্রসবপূর্বব 
রে�কর্ডড গুলি� দে�খি�। আমরাা মাাঝে� মাাঝে� আপনাার শি�শুর 
স্বাাস্থ্যযসে�বাা রে�কর্ডড গুলি�ও দে�খি�। এই কাারণে�, অংংশ নে�ওয়াার 
জন্যয আমাাদে�র কি�ছুু  বি�ষয় প্রয়ো�োজন।

স্টাাডি�র জন্যয যো�োগ্যয হতে�, আপনাাকে� অবশ্যযই:

	 গর্ভভবতী ী হওয়াা

	 একটি NHS নম্বর থাাকাা

	 16+ বছর বয়সীী হওয়াা

	যমজ , ট্রিপলে�ট ইত্যাা�দি� নাা হওয়াা

	 প্রতি�পাালনকাারীী নাা হওয়াা বাা বাাচ্চাাকে� দত্তক নে�ওয়াার  
জন্যয ছে�ড়ে� দে�ওয়াার পরি�কল্পনাা নাা করাা

	ইং ংল্যাা�ন্ডে� একজন GP-এর নি�কট নি�বন্ধি�ত হওয়াা

আপনি� অংংশগ্রহনে�র সম্মতি� দি�লে� স্টাাডি� টিম আপনাার 
সাাথে� এগুলি� আবাার চে�ক করবে�ন।

আপনি� স্টাাডি�তে� অংংশগ্রহন করাার সি�দ্ধাান্ত নে�ওয়াার 
আগে�, আপনাার পরি�বাার বাা আপনাার শি�শুর জন্যয সি�দ্ধাান্ত 
নি�তে� সাাহাায্যযকাারীী লো�োকে�দে�র সাাথে� কথাা বলাা গুরুত্বপূূর্ণণ। 
এর কাারণ হল আপনাার শি�শুর সাাথে� সম্পর্কি�িত কে�উ, 
বাা যাারাা আপনাার শি�শুর যত্ন নে�য়, তাারাা ফলাাফল দ্বাারাা 
প্রভাাবি�ত হতে� পাারে�।

আপনাার যো�োগাাযো�োগে� থাাকলে� আপনাার শি�শুর অন্যয 
অভি�ভাাবকে�র সাাথে�ও কথাা বলাা উচি�ত। আপনাার উভয়ে�রই 
স্টাাডি�তে� অংংশগ্রহনে�র বি�ষয়ে� সম্মত হওয়াা উচি�ত।

স্টাাডি�র লক্ষ্যয
আমাাদে�র গবে�ষণাার রয়ে�ছে� দুুটি প্রধাান লক্ষ্যয:

এই স্টাাডি� আমাাদে�র বুুঝতে� সাাহাায্যয করবে� কি�ভাাবে� এই ধরনে�র টে�স্ট শি�শু, পরি�বাার এবংং NHS-এর জন্যয সহাায়ক 
হতে� পাারে�। অংংশ নে�ওয়াার মাাধ্যযমে�, আপনি� আপনাার শি�শুর সম্ভাাব্যয জি�নগত অবস্থাা সম্পর্কে�ে  প্রাাথমি�ক পর্যাা�য়ে� জাানতে� 
পাারবে�ন। আপনি� জি�ন এবংং স্বাাস্থ্যয সম্পর্কি�িত গবে�ষণাায় সহাায়তাাকাারীী পরি�বাারে�র একটি কমি�উনি�টির সাাথে�ও যুুক্ত হবে�ন। 
স্টাাডি�তে� অংংশ্রগহন করলে� ভবি�ষ্যযত প্রজম্মে�র শি�শুদে�র জি�নগত অবস্থাার ক্ষে�ত্রে� স্বাাস্থ্যযকর জীীবন শুরু করতে� সাাহাায্যয 
করতে� পাারে�।

সমস্ত ব্যাা�কগ্রাাউন্ডে�র মাানুুষ এই স্টাাডি�তে� যো�োগ দি�তে� পাারবে�ন৷ কি�ন্তু কৃৃষ্ণাাঙ্গ, এশি�য়াান এবংং সংংখ্যাা�লঘুু  জাাতি�গত 
কমি�উনি�টির লো�োকে�রাা এই ধরণে�র স্টাাডি�তে� কম প্রতি�নি�ধি�ত্ব করে�। আপনি� যদি� এই কমি�উনি�টির একজন সদস্যয হন তবে� 
আপনাার অংংশগ্রহন স্টাাডি�টিকে� আরও বৈ�চি�ত্র্যযময় করে� তুু লতে� পাারে� — এবংং ভবি�ষ্যযতে� প্রত্যে�েকে�র জি�নগত পরীীক্ষাা 
উন্নত করতে� সাাহাায্যয করবে�।

01 বি�রল জি�নগত অবস্থাার প্রাাথমি�ক পর্যাা�য়ে� 
সন্ধাান করাা, যে�ন আক্রাান্ত শি�শুরাা দ্রুত 
চি�কি�ৎসাা পে�তে� পাারে�

জি�ন এবংং স্বাাস্থ্যয সম্পর্কে�ে  আরও জাানাা, 
যে�ন আমরাা ভবি�ষ্যযতে� জি�নগত অবস্থাার 
জন্যয টে�স্ট এবংং চি�কি�ত্সাা পদ্ধতি� উন্নত 
করতে� পাারি�

02

NHS কে�য়াার-এর সাাথে� পাার্থথক্যয
NHS ইতি�মধ্যে�েই 5 দি�ন বয়সে�র নবজাাতক সমস্ত 
শি�শুর জন্যয রক্তে�র স্পট বাাছাাইকরণ ('হি�ল প্রি�ক' 
টে�স্ট) এর প্রস্তাাব করে�। এখাানে� 9টি বি�রল, 
চি�কি�ত্সাাযো�োগ্যয অবস্থাার জন্যয টে�স্ট করাা হয়। এটি 
একটি NHS সাার্ভি�িস যাা ইতি�মধ্যে�ে যথাাযথভাাবে� 
গবে�ষণাা করাা হয়ে�ছে�। 

IRAS নম্বর: 324562  |  তাারি�খ: 03/10/2024  |  V5.0



5

স্টাাডি�র অংংশ হওয়াার সুুবি�ধাা এবংং ঝঁুঁ� কি�
যে�কো�োনো�ো চি�কি�ৎসাা গবে�ষণাার মতো�ো, এই স্টাাডি�তে� অংংশগ্রহনে�র কি�ছুু  সুুবি�ধাা - অসুবি�ধাা রয়ে�ছে�। আমরাা নি�শ্চি�ত করতে� চাাই 
যে� সি�দ্ধাান্ত নে�ওয়াার জন্যয আপনাার কাাছে� প্রয়ো�োজনীীয় সমস্ত তথ্যয রয়ে�ছে�।

সুুবি�ধাা
আপনাার শি�শুর প্রাাথমি�ক অবস্থাায় জে�নে�টিক টে�স্ট 
করাা হতে� পাারে�। তাাদে�র 200+ বি�রল জি�নগত 
রো�োগে�র জন্যয টে�স্ট করাা হবে�। এটাা বি�রল কি�ন্তু আমরাা 
একটি অবস্থাা পাাথমি�ক পর্যাা�য়ে� সনাাক্ত করতে� সক্ষম 
হতে� পাারি�। আমরাা যত তাাড়াাতাাড়ি� সম্ভব এই ফলাাফল 
জাানাাব। তাারাা প্রাাথমি�ক চি�কি�ৎসাা পে�তে� পাারে� এর 
ফলে� তাাদে�র উপসর্গগ হ্রাাস পে�তে� পাারে� বাা অসুস্থ হওয়াা 
প্রতি�রো�োধে� সাাহাায্যয করতে� পাারে�।

আপনি� আমাাদে�র জি�নগত অবস্থাার চি�কি�ত্সাা 
উন্নত করাার চে�ষ্টাায় সাাহাায্যয করতে� পাারে�ন। অংংশ 
নে�ওয়াা গবে�ষকরাা জি�ন এবংং স্বাাস্থ্যে�ের মধ্যে�ে সংংযো�োগ 
সম্পর্কে�ে  আরও জাানতে� সহাায়তাা করে�। তাাদে�র এই 
পদক্ষে�পে�র মাাধ্যযমে� নতুু ন চি�কি�ত্সাা পদ্ধতি� উন্নয়নে� 
সাাহাায্যয করতে� পাারে�। এর মাাধ্যযমে� ভবি�ষ্যযতে� আরও 
দ্রুত অবস্থাার পূূর্বাা�ভাাস বাা নি�র্ণণয় করতে� আমাাদে�র 
সাাহাায্যয করতে� পাারে�।

আমাাদে�র নমুনাা সংংগ্রহ করাার সময় আপনাার শি�শু 
অস্বস্তি� বো�োধ করতে� পাারে�। আমরাা যদি� আম্বি�লি�কাাল 
কর্ডড  থে�কে� নমুুনাা সংংগ্রহ করতে� নাা পাারি� তবে� 
আমাাদে�র একটি ছো�োট সুুই দি�য়ে� বাাচ্চাার গো�োড়াালি� 
থাাইকাা নি�তে� হবে�। এর ফলে� তাাদে�র সাাময়ি�ক অস্বস্তি� 
হতে� পাারে�।

আপনাার শি�শুর একটি ভুুল ফলাাফল আসতে� পাারে�।  
এই স্টাাডি�টি গবে�ষণাার লাাগি� এবংং রো�োগনি�র্ণণয় নয়।  
এর অর্থথ হল আপনাার শি�শুর ফলাাফল ভুু ল হওয়াার খুুব 
কম সম্ভাাবনাা রয়ে�ছে�।

আপনি� ফলাাফল সম্পর্কে�ে  অনি�শ্চয়তাা বো�োধ করতে� 
পাারে�ন। ফলাাফলে�র জন্যয অপে�ক্ষাা করাার ক্ষে�ত্রে� 
মাানসি�ক চাাপ অনুভব হতে� পাারে�। যদি� আমরাা সন্দে�হ 
করি� আপনাার শি�শুর কো�োনো�ো অবস্থাা থাাকতে� পাারে�, 
তাাহলে� তাাদে�র  
NHS-এর সাাথে� ফলো�ো-আপ অ্যাা�পয়ে�ন্টমে�ন্ট নি�তে� 
হবে�। এতে� কি�ছুু  সময় লাাগতে� পাারে�। যে�হে�তুু  এই 
রো�োগগুলি� বি�রল, তাাই অনে�ক তথ্যয বি�দ্যযমাান নাাও 
থাাকতে� পাারে�। 

ডে�টাার মাাধ্যযমে� আপনি� এবংং আপনাার শি�শুকে� সনাাক্ত 
করাা যে�তে� পাারে�। বি�রল পরি�স্থি�তি�তে�, একজন 
গবে�ষক আপনাার ডে�টাার সাাথে� আপনাার নাাম মে�লাাতে� 
সক্ষম হতে� পাারে�ন। আমাাদে�র কাাছে� সুুরক্ষাা ব্যযবস্থাা 
রয়ে�ছে� যাা এটিকে� খুুব অসম্ভাাব্যয করে� তো�োলে�।

ঝঁুঁ� কি�

জে�নাারে�শন স্টাাডি� নবজাাতকে�র রক্তে�র স্পট 
বাাছাাইকরণ থে�কে� আলাাদাা। এই স্টাাডি�তে� জি�নগত 
পরি�বর্ততনে�র  অনুসন্ধাান করাা হয় যাা প্রাায় 200টি বি�রল 
অবস্থাার কাারণ হতে� পাারে�। 

এটি জাানাা গুরুত্বপূূর্ণণ যে� এই স্টাাডি�টি গবে�ষণাার জন্যয। 
এটি একটি আদর্শশ NHS সাার্ভি�িস নয়। এর অর্থথ হল 
আমরাা জাানি� নাা আমাাদে�র পদ্ধতি�টি কতটাা ভাালো�ো কাাজ 
করবে�। এই কাারণে�ই এই স্টাাডি� আপনাার বাা আপনাার 

শি�শুর জন্যয আদর্শশ NHS কে�য়াারকে� প্রতি�স্থাাপন করাা 
উচি�ত নয়। আপনি� যদি� আপনাার পরি�বাারে�র কো�োনো�ো 
জি�নগত অবস্থাা নি�য়ে� চি�ন্তি�ত হন, তাাহলে� আপনি� 
মি�ডওয়াাইফ বাা GP-এর সাাথে� কথাা বলতে� পাারে�ন।

নবজাাতকে�র রক্তে�র স্পট টে�স্ট সম্পর্কে�ে  আরও 
জাানতে�, ভি�জি�ট করুন এখাানে� www.nhs.uk/
conditions/baby/newborn-screening/
blood-spot-test/
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কি�ভাাবে� স্টাাডি� কাাজ করে�
এটি একটি দীীর্ঘঘমে�য়াাদীী স্টাাডি�। আপনি� গর্ভভবতী ী থাাকাা অবস্থাায় এটি শুরু হয় এবংং আপনাার সন্তাানে�র 
বয়স 16 বছর নাা হওয়াা পর্যযন্ত চলতে� থাাকে�। এই সময়ে�র মধ্যে�ে, আমরাা আপনাাকে� স্টাাডি� সম্পর্কে�ে  
আপডে�ট জাানাাব।

ধাাপ 1

ধাাপ 2

ধাাপ 3

ধাাপ 4

স্টে�প 5

গর্ভাা �বস্থাায় সাাইন আপ করাা
আপনাার গর্ভাা�বস্থা ায় সাাইন আপ করতে� স্টাাডি� টিমে�র সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করুন। এটি 
হাাসপাাতাালে� অ্যাা�পয়ে�ন্টমে�ন্টে�র সময় সরাাসরি� বাা ফো�োনে� হতে� পাারে�। তাারাা আপনাাকে� 
স্টাাডি�টি বুুঝতে� এবংং আপনাার প্রশ্নে�র উত্তর দি�তে� সাাহাায্যয করবে�। এর পরে�, তাারাা 
আপনাাকে� কি�ছুু  প্রাাথমি�ক প্রশ্ন জি�জ্ঞাাসাা করবে� এবংং আপনাার যো�োগাাযো�োগে�র বি�স্তাারি�ত 
বি�বরণ নি�শ্চি�ত করবে�। এর পরে�, স্টাাডি�তে� আপনাাকে� স্বাাগত জাানাাতে� একটি ইমে�ইল 
পাাবে�ন।

জন্মে�র পরপরই নমুনাা সংংগ্রহ করাা হয়
একজন NHS প্র্যাা�ক্টিশনাার জন্মে�র পরপরই রক্তে�র নমুুনাা সংংগ্রহ করবে�ন। আপনাার 
বাাড়ি�তে� সন্তাান প্রসব করলে�, আপনাার মি�ডওয়াাইফ রক্তে�র নমুুনাা সংংগ্রহ করতে� পাারে�ন 
অথবাা আমরাা এর জন্যয হাাসপাাতাালে� অ্যাা�পয়ে�ন্টমে�ন্ট নি�র্ধাা�রণ করব। আপনাার শি�শুর 
DNA বি�শ্লে�ষণ করতে� আমরাা এই নমুুনাা ব্যযবহাার করব। 

কয়ে�ক মাাসে�র মধ্যে�ে ফলাাফল পাাবে�ন
আমরাা যে� জি�নগত পরি�বর্তত নগুলি�র অনুসন্ধাান করছি� তাার কো�োনো�োটি 99% শি�শুর থাাকবে� 
নাা। যদি� আমাাদে�র কো�োনো�ো অবস্থাার সন্দে�হ নাা হয় তাাহলে� আপনাার শি�শুর জন্মে�র প্রাায় 2 
মাাস পরে� আমরাা আপনাাকে� ইমে�ল বাা চি�ঠি�র মাাধ্যযমে� জাানাাব। যদি� আমাাদে�র কো�োনো�ো অবস্থাার 
সন্দে�হ হয় তাাহলে� একজন NHS বি�শে�ষজ্ঞ যত তাাড়াাতাাড়ি� সম্ভব আপনাাকে� কল করবে�ন। 
যে�কো�োনো�ো প্রয়ো�োজনীীয় টে�স্ট সহ পরবর্তীী ধাাপগুলি�তে� তাারাা আপনাার সাাথে� কথাা বলবে�। 

নমুনাা এবংং তথ্যয সংংরক্ষণ এবংং গবে�ষণাার জন্যয ব্যযবহাার করাা হয়
আমরাা নি�রাাপদে� আপনাার শি�শুর নমুুনাা, তাাদে�র DNA-এর একটি ডি�জি�টাাল ফাাইল 
এবংং আপনাার প্রসবপূর্বব ডে�টাা সংংরক্ষণ করব। আমরাা আপনাার শি�শুর স্বাাস্থ্যযসে�বাা 
রে�কর্ডড  থে�কে� নি�য়মি�ত আপডে�টও পাাব। আমরাা এই ডে�টাা জমাা রাাখি� যে�ন আমরাা 
সময়ে�র সাাথে� জি�নগত অবস্থাার সন্ধাান এবংং চি�কি�ত্সাা সম্পর্কে�ে  আরও জাানতে� পাারি�। 
অনুমো�োদি�ত গবে�ষকরাা জি�ন এবংং স্বাাস্থ্যয সম্পর্কে�ে  আরও জাানতে� এই ডে�টাা স্টাাডি� 
করবে�ন। আপনাার শি�শুর পরি�চয় সম্পর্কে�ে  তাারাা কি�ছুু ই জাানবে�ন নাা।

স্টাাডি� সম্পর্কে�ে  অব্যাা�হত যো�োগাাযো�োগ
স্টাাডি� সম্পর্কে�ে  আপনাাকে� আপডে�ট দি�তে� আমরাা সময়ে� সময়ে� আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ 
করব। আমরাা মতাামত বাা আপনি� অন্যয গবে�ষণাায় অংংশ নি�তে� চাান কি�নাা তাা জাানতে� চাাইতে� 
পাারি�। যখন আপনাার সন্তাানে�র বয়স 16 বছর হবে� তখন তাাদে�র জি�জ্ঞাাসাা করাা হবে� যে� তাারাা 
নি�জে�রাা স্টাাডি�তে� অংংশ নে�ওয়াা চাালি�য়ে� যে�তে� চাায় কি� নাা।
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অবস্থাাগুলো�োর প্রকাারভে�দ 
আমরাা যে� অবস্থাাগুলো�োর জন্যয টে�স্ট করি� সে�গুলি� কতটাা সাাধাারণ, তাাদে�র লক্ষণগুলি� কীী হতে� পাারে� এবংং কীীভাাবে� চি�কি�ত্সাা 
করাা যে�তে� পাারে� এর ভি�ত্তি�তে� পরি�বর্তি�িত হয়। কি�ছুু  অবস্থাা সুুপরি�চি�ত, যে�মন সি�স্টি�ক ফাাইব্রো�োসি�স। বাার্থথ সি�নড্রো�োমে�র মতো�ো 
অন্যযগুলি� অনে�ক বি�রল। প্রতি�টি অবস্থাার ভি�ন্ন ভি�ন্ন উপসর্গগ আছে�। যাাইহো�োক, এগুলি� সবই একজনকে� সাাধাারণ শি�শুর 
চে�য়ে� বে�শি� অসুস্থ 
করতে� পাারে�।

অবস্থাাগুলি�র চি�কি�ত্সাা
আমরাা যে� সমস্ত অবস্থাাগুলি�র জন্যয টে�স্ট করি� সে�গুলি� ইংংল্যাা�ন্ডে� NHS এর মাাধ্যযমে� চি�কি�ত্সাা করাা হয়। কি�ছুু  অবস্থাার 
সহজে� চি�কি�ৎসাা করাা যে�তে� পাারে�, যে�মন প্রতি�দি�ন ভি�টাামি�ন গ্রহণ করাা। অন্যাা�ন্যয অবস্থাাগুলি�র আরও নি�বি�ড় চি�কি�ত্সাা 
পরি�কল্পনাা আছে�। উদাাহরণস্বরূপ, সি�ভি�য়াার কম্বাাইন্ড ইমি�উনো�োডে�ফি�সি�য়ে�ন্সি� (SCID) স্টে�ম সে�ল প্রতি�স্থাাপনে�র মাাধ্যযমে� 
চি�কি�ত্সাা করাা হয়।

সাাধাারণত জীীবনে�র প্রথম  
কয়ে�ক বছরে� দে�খাা দে�য়

প্রাাথমি�ক পর্যাা�য়ে� ধরাা  
পড়লে� ব্যযবস্থাা নে�ওয়াা যাায়

ইংংল্যাা�ন্ডে� NHS এর মাাধ্যযমে� 
চি�কি�ৎসাা করাানো�ো

আমরাা যে� 
রো�োগগুলো�োর 
জন্যয টে�স্ট করছি�
এই স্টাাডি�তে� 200+ বি�রল জি�নগত অবস্থাার জন্যয নবজাাতক 
শি�শুদে�র টে�স্ট করাা হয়। আপনাার শি�শুর একটি অবস্থাা থাাকাাটাা 
অস্বাাভাাবি�ক। কি�ন্তু যদি� পাাওয়াা য়াায়, তবে� প্রাাথমি�ক পর্যাা�য়ে� এটি  
খঁুঁ�জে� পে�লে� স্বাাস্থ্যয এবংং জীীবন উন্নত করতে� সাাহাায্যয করতে� পাারে�।

এই রো�োগগুলি� সম্পর্কে�ে  
আরও জাানতে� স্ক্যাা�ন করুন

আমরাা যে� অবস্থাাগুলো�োর জন্যয টে�স্ট করি�:
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মনে� রাাখবে�ন
আমরাা যে� রো�োগগুলি�র জন্যয টে�স্ট করি� তাার কয়ে�কটির তাাৎক্ষণি�ক উপসর্গগ পাাওয়াা যাায় নাা।  
বি�বে�চনাা করাার জন্যয একটি উদাাহরণ দে�ওয়াা হলো�ো।

জে�নাারে�শন স্টাাডি�র ফলাাফলে�র পর অতি�রি�ক্ত টে�স্ট 
করাার পর আপনাার শি�শুর একটি জে�নে�টিক রো�োগ ধরাা 
পড়ল। আপনি� একটি হাাসপাাতাালে� বি�শে�ষজ্ঞ টিমে�র 
সাাথে� দে�খাা করলে�ন। তাারাা ব্যাা�খ্যাা� করল যে� যদি�ও 
আপনাার শি�শুকে� এখন ভাালো�ো মনে� হচ্ছে�, তবে� দুুই 
বছরে�র মধ্যে�ে তাার উপসর্গগ দে�খাা দি�তে� শুরু করতে� 
পাারে�। উপসর্গগ দে�খাা দি�লে�,  
আপনাার শি�শু NHS-এ চি�কি�ৎসাা নে�ওয়াা শুরু করবে�। 

ততদি�ন পর্যযন্ত, আপনাার শি�শুর চে�ক-আপে�র প্রয়ো�োজন 
হবে� প্রতি� ছয় মাাস অন্তর। উপসর্গে�ের জন্যয আপনাার 
শি�শুকে� পর্যযবে�ক্ষণ করতে� হবে� এবংং এটি উদ্বে�গজনক 
হতে� পাারে�। আপনি� বি�শে�ষজ্ঞ টিম এবংং জে�নে�টিক 
কাাউন্সে�লরদে�র কাাছ থে�কে� সাাপো�োর্টট  পাাবে�ন।

এই রো�োগটি তাাড়াাতাাড়ি� ধরাা পড়লে�, যত তাাড়াাতাাড়ি� সম্ভব 
চি�কি�ত্সাা শুরু করাার জন্যয প্রস্তুত হতে� সহাায়তাা করতে�  
পাারে�। তবে�, কি�ছুু  পরি�বাার রয়ে�ছে� যাারাা উপসর্গগ দে�খাা নাা 
যাাওয়াা পর্যযন্ত এই অবস্থাা সম্পর্কে�ে  জাানতে� চাাইবে� নাা।

আপনি� স্টাাডি�তে� যো�োগদাান করাার আগে� আমরাা এই উদাাহরণটি সাাবধাানে� বি�বে�চনাা করাার পরাামর্শশ দি�ই।
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বাাড়ি�তে� শি�শুর জন্ম হলে�
আপনি� বাাড়ি�তে� সন্তাান প্রসব করলে�, আপনাার মি�ডওয়াাইফ 
রক্তে�র নমুুনাা সংংগ্রহ করতে� পাারে�ন অথবাা শি�শুর জন্মে�র 
পরপরই নমুুনাা সংংগ্রহ করতে� আমরাা হাাসপাাতাালে� অ্যাা�পয়ে�ন্টমে�ন্ট 
নি�র্ধাা�রণ করব।

যদি� আমরাা নমুুনাা সংংগ্রহ করতে� নাা পাারি�
আমরাা নমুুনাা সংংগ্রহ করতে� নাা পাারাার অন্যয কাারণ থাাকতে� পাারে�। 
উদাাহরণস্বরূপ, এটি ঘটতে� পাারে� যদি� আপনি� একটি ভি�ন্ন NHS 
ট্রাাস্টে� শি�শুর জন্ম দে�ন, বাা জন্মগত জটিলতাা থাাকে�। এমন 
খুুব কমই হয়ে� থাাকে�। এমন হলে�, আপনি� এবংং আপনাার শি�শু 
স্টাাডি�তে� অংংশ নি�তে� পাারবে�ন নাা। এটি নি�শ্চি�ত করাার জন্যয 
আমরাা আপনাাকে� একটি ইমে�ল বাা চি�ঠি� পাাঠাাব।

আপনি� যদি� আমাাদে�রকে� নমুুনাা দি�তে� নাা চাান
আপনি� যদি� সি�দ্ধাান্ত নে�ন আমাাদে�রকে� শি�শুর নমুুনাা দি�তে� চাান নাা, 
তাাহলে� ঠি�ক আছে�। NHS প্র্যাা�ক্টিশনাারকে� অবহি�ত করুন। 
এটি আপনাাকে� বাা আপনাার শি�শুর স্বাাস্থ্যযসে�বাাকে� কো�োনো�োভাাবে�ই 
প্রভাাবি�ত করবে� নাা। এমন হলে�, আপনি� এবংং আপনাার শি�শু 

স্টাাডি�তে� অংংশ নি�তে� পাারবে�ন নাা। এটি নি�শ্চি�ত করাার জন্যয 
আমরাা আপনাাকে� একটি ইমে�ল বাা চি�ঠি� পাাঠাাব।

নমুুনাা সংংগ্রহে�র পর
হাাসপাাতাালে�র টিম একটি ইউনি�ক কো�োড নম্বর দি�য়ে� নমুুনাাটিকে� 
চি�হ্নি�ত করবে�। এই পদ্ধতি�তে� আমরাা আপনাার শি�শুর নাাম 
ব্যযবহাার নাা করে� তাাদে�র ট্র্যাা�ক করতে� পাারি�। শুধুুমাাত্র হাাসপাাতাাল 
টিম এবংং জি�নো�োমি�ক্স ইংংল্যাা�ন্ড (Genomics England) 
আপনাার শি�শুর সাাথে� নমুুনাা মে�লাাতে� সক্ষম হবে�।

এরপরে�, হাাসপাাতাালে�র টিম নমুুনাাটি বাাইরে�র কো�োম্পাানি�তে� 
পাাঠাায়। এই কো�োম্পাানি�গুলো�ো DNA এক্সট্রাাক্ট করে� এবংং 
সি�কুুয়ে� ন্স করে�। তাাদে�রকে� জি�নো�োমি�ক্স ইংংল্যাা�ন্ড (Genomics 
England) দ্বাারাা কমি�শন করাা হয়। তাারাা আপনাার শি�শুর 
ব্যযক্তি�গত বি�স্তাারি�ত অ্যাা�ক্সে�স করতে� পাারে� নাা।

আপনাার শি�শুর নমুুনাা সংংগ্রহ করাার পরে�, স্টাাডি�তে� থাাকাার জন্যয 
আপনাাকে� আর কি�ছুু  করতে� হবে� নাা।

নমুুনাা সংংগ্রহ
একজন NHS প্র্যাা�ক্টিশনাার রক্তে�র নমুুনাা সংংগ্রহ করবে�ন। তাারাা এটি করাার আগে� আপনাার 
অনুমতি� চাাইবে�। আপনি� যদি� হাাসপাাতাালে� শি�শু জন্ম দে�ন, তাাহলে� আপনাার শি�শুর জন্মে�র 
পরপরই এটি করাা হবে�।

নাাভি�র কর্ডড  থে�কে� রক্ত: নাাভি�র কর্ডড  থে�কে� অল্প পরি�মাাণে� রক্ত নে�ওয়াা হবে�। বি�লম্বি�ত 
কর্ডড  ক্ল্যাা�ম্পিং�ংয়ে�র মাাধ্যযমে� এটি সম্ভব। এতে� আপনি� বাা আপনাার শি�শু আঘাাত পাাবে�ন নাা। 

আমরাা যদি� নাাভি�র কর্ডে�ের  নমুুনাা সংংগ্রহ করতে� নাা পাারি� তবে� আমরাা একটি পাায়ে�র গো�োড়াালি� থে�কে� নে�ব। এভাাবে� কয়ে�ক 
ফোঁ�ঁ�টা া রক্ত সংংগ্রহ করাার জন্যয আপনাার শি�শুর গো�োড়াালি� ফুুটো�ো  করাা হয়। এটি কি�ছুু  সময়ে�র জন্যয আপনাার শি�শুর অস্বস্তি�র 
কাারণ হতে� পাারে�। আমরাা আপনাার শি�শুকে� আলি�ঙ্গন করে� রাাখাা বাা খাাওয়াানো�োর পরাামর্শশ দি�ই যাাতে� এটি সহজ হয়। 

খুুব কম ক্ষে�ত্রে�, একটি নমুুনাা সংংগ্রহ করাা বে�শ জটিল হতে� পাারে� এবংং কীীভাাবে� করাা যাায় আপনাার শি�শুর চি�কি�ৎসাা দে�ওয়াা 
ডাাক্তাার তাা সি�দ্ধাান্ত নি�তে� সক্ষম হবে�ন।
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ফলাাফল গ্রহন
যখন আমরাা আপনাার শি�শুর DNA বি�শ্লে�ষণ করি�, তখন আমরাা তাাদে�র জি�নগত পরি�বর্তত নগুলি� 
অনুসন্ধাান করি�। এই পরি�বর্তত নগুলি� 200+ বি�রল জি�নগত অবস্থাার কাারণ হি�সাাবে� পরি�চি�ত।

টে�স্টে�র ফলাাফল
টে�স্টে�র দুুটি ভি�ন্ন ফলাাফল রয়ে�ছে�: সন্দে�হজনক অবস্থাা নাা থাাকাা বাা সন্দে�হজনক অবস্থাা থাাকাা।  
আমরাা কীীভাাবে� আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করব তাা ফলাাফলে�র উপর নি�র্ভভর  করে�।

বে�শি�রভাাগ শি�শুর এই ফলাাফল পাাওয়াা যাাবে� - 
100 জনে�র মধ্যে�ে প্রাায় 99 জন। এর অর্থথ হল এই 
স্টাাডি�তে� জি�নগত অবস্থাার কাারণ হি�সে�বে� পরি�চি�ত 
কো�োনো�ো জি�নে�র পরি�বর্তত ন আমরাা খঁুঁ�জে� পাাইনি�। 

এই ফলাাফলে�র অর্থথ এই নয় যে� আপনাার শি�শু 
কখনই অসুস্থ হবে� নাা। তাাদে�র আরও অনে�ক 
স্বাাস্থ্যযগত অবস্থাা থাাকতে� পাারে�। এবংং যদি�ও এটি 
অসম্ভাাব্যয, তাাদে�র এখনও আমরাা যে� অবস্থাাগুলি�র 
জন্যয টে�স্ট করে�ছি� এটি দে�খাা দি�তে� পাারে�। 

আমরাা এই ফলাাফলে�র একটি কপি� আপনাার GP-
কে� পাাঠাাব। আপনি� ফলাাফল সম্পর্কে�ে  সবসময় 
তাাদে�র সাাথে� কথাা বলতে� পাারে�ন। আপনি� যদি� 
আপনাার শি�শুর স্বাাস্থ্যয বাা আপনাার পাারি�বাারি�ক 
ইতি�হাাস নি�য়ে� চি�ন্তি�ত হন তবে� আপনাার তাাদে�র 
সাাথে� কথাা বলাা উচি�ত। 

কো�োন সন্দে�হজনক অবস্থাা নাা থাাকাা
এই স্টাাডি�তে� খুুব কম সংংখ্যযক শি�শুর এই 
ফলাাফল আসে� — প্রাায় 100 জনে�র মধ্যে�ে 
1 জন। এর অর্থথ হল এই স্টাাডি�তে� জি�নগত 
অবস্থাার কাারণ হি�সে�বে� পরি�চি�ত কো�োনো�ো জি�নে�র 
পরি�বর্তত ন আমরাা খঁুঁ�জে� পে�য়ে�ছি�। 

যদি� আমরাা সন্দে�হ করি� যে� আপনাার শি�শুর 
একটি অবস্থাা আছে�, আমরাা NHS-এর একটি 
বি�শে�ষজ্ঞ টিমে�র সাাথে� এটি শে�য়াার করব। 
আমরাা আপনাার শি�শুর নাাম এবংং ব্যযক্তি�গত 
বি�বরণ সহ আপনাার যো�োগাাযো�োগে�র বি�বরণ 
তাাদে�র সাাথে� শে�য়াার করব। এটি আপনাার জন্যয 
নতুু ন কে�উ হবে�, যাাতে� আপনাার শি�শু দ্রুত 
এবংং বি�শে�ষ সে�বাা পে�তে� পাারে�। আপনাার শি�শু 
ইতি�মধ্যে�েই এই মুুহুর্তে�ে  অবস্থাার লক্ষণগুলি� 
প্রকাাশ করতে� পাারে�, এবংং ইতি�মধ্যে�েই চি�কি�ৎসাা 
নে�ওয়াা হতে� পাারে�। 

সন্দে�হজনক অবস্থাা থাাকাা

আমরাা কি�ভাাবে� আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ 
করি�: জন্মে�র কয়ে�ক মাাস পরে� ইমে�ইল বাা চি�ঠি�র 
মাাধ্যযমে�

আমরাা কি�ভাাবে� আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ 
করি�: জন্মে�র কয়ে�ক সপ্তাাহে�র পরে� ফো�োনে�র 
মাাধ্যযমে�

আমরাা টে�স্ট সম্পূর্ণণ করতে� বাা আপনাাকে� ফলাাফল দি�তে� সক্ষম হব নাা এমন সম্ভাাবনাা কম।  
এর অর্থথ হল আপনি� এবংং আপনাার শি�শু স্টাাডি�তে� অংংশগ্রহণ করবে� নাা। যদি� এটি ঘটে� তবে� আমরাা আপনাাকে� চি�ঠি�র 
মাাধ্যযমে� জাানাাব। 
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যদি� কো�োনো�ো রো�োগ সন্দে�হ করাা হয় তবে� 
আমরাা কীী করব তাা এখাানে� রয়ে�ছে�।

অনি�শ্চয়তাা দূূর করাা
আমরাা শুধুুমাাত্র এমন অবস্থাার জন্যয টে�স্ট করি� যাা 
NHS কীীভাাবে� রো�োগ নি�র্ণণয় ও চি�কি�ৎসাা করতে� 
হয় তাা অবগত। কি�ন্তু যদি� আমরাা সন্দে�হ করি� যে� 
আপনাার শি�শুর কো�োনো�ো অবস্থাা আছে�, তাাহলে� কি�ছুু  
অনি�শ্চয়তাা থাাকতে� পাারে�।

সম্ভাাব্যয অনি�শ্চয়তাা:
	 রো�োগ নি�র্ণণয়ে� ভুুল  হওয়াা: আমাাদে�র ফলাাফল 

ভুু ল হওয়াার সাামাান্যয সম্ভাাবনাা রয়ে�ছে� যে�খাানে� 
আপনাার শি�শুর এই অবস্থাা থাাকে� নাা।

	অ স্পষ্ট রো�োগ নি�র্ণণয়: একটি ছো�োট সম্ভাাবনাা 
রয়ে�ছে� যে�খাানে� ফলো�োআপ পরীীক্ষাাগুলি� কো�োনও 
রো�োগ নি�র্ণণয় বাা রো�োগ নাা থাাকাার বি�ষয়টি নি�শ্চি�ত 
করতে� পাারে� নাা।

	বি �লম্বি�ত রো�োগ নি�র্ণণয়: রো�োগটি নি�শ্চি�ত হওয়াার 
আগে� অনে�কগুলি� পরীীক্ষাা লাাগতে� পাারে�।

	অ স্পষ্ট উপসর্গগ: আপনাার শি�শুর উপসর্গগগুলি� 
কখন দে�খাা দি�বে� কিং�ংবাা দে�খাা দি�বে� কি� নাা তাা 
জাানাা কঠি�ন হতে� পাারে�। 

	প রি�বাারে�র উপর প্রভাাব: যে�হে�তুু  এই রো�োগগুলি� 
জে�নে�টিক, তাাই আপনাার পরি�বাারে�র অন্যাা�ন্যয 
সদস্যযরাা ফলাাফল দ্বাারাা প্রভাাবি�ত হতে� পাারে�।

এই সম্ভাাব্যয অনি�শ্চয়তাা উদ্বে�গজনক হতে� পাারে�। 
আমরাা এবংং বি�শে�ষজ্ঞ টিম আপনাাকে� আরও তথ্যয, 
কাাউন্সে�লিং�ং এবংং সহাায়তাা গ্রুপে�র সাাথে� সংংযুুক্ত 
করতে� পাারি�।

ফলো�ো আপ টে�স্ট: বি�শে�ষজ্ঞ টিম সম্ভবত রো�োগ নি�র্ণণয় 
নি�শ্চি�ত করতে� আরও টে�স্টে�র ব্যযবস্থাা করবে�। এর মধ্যে�ে 
রক্ত বাা প্রস্রাাবে�র নমুুনাা, একটি স্ক্যাা�ন বাা অন্যাা�ন্যয ধরনে�র 
টে�স্ট অন্তর্ভুু� ক্ত থাাকতে� পাারে�। আপনাাকে� নমুুনাা দি�তে�ও  
বলাা হতে� পাারে�, যাাতে� আমরাা বুুঝতে� পাারি� কি�ভাাবে� 
আপনাার শি�শু এই জি�ন পরি�বর্তত নগুলি� উত্তরাাধি�কাার সূূত্রে� 
পে�য়ে�ছে�। 

রো�োগ নি�র্ণণয়: যদি� ফলো�ো-আপ টে�স্টগুলি�তে� দে�খাা যাায় 
আপনাার শি�শুর একটি জি�নগত রো�োগ আছে�, তাাহলে� 
বি�শে�ষজ্ঞ টিম আপনাার সাাথে� এটি নি�য়ে� আলো�োচনাা 
করবে� এবংং সহাায়তাা প্রদাান করবে�। 

ফলাাফল সম্পর্কে�ে  আরও 
জাানতে� স্ক্যাা�ন করুন

NHS থে�কে� ফো�োন কল: জন্মে�র কয়ে�ক সপ্তাাহে�র মধ্যে�ে 
বি�শে�ষজ্ঞ টিম যত তাাড়াাতাাড়ি� সম্ভব আপনাাকে� কল করবে�। 
তাারাা আপনাার শি�শুর GP-এর সাাথে�ও যো�োগাাযো�োগ করবে�। 
ফলাাফল এবংং পরবর্তীী পদক্ষে�পগুলি� নি�য়ে� আলো�োচনাা করাার 
জন্যয তাারাা আপনাার এবংং আপনাার শি�শুর সাাথে� একটি 
অ্যাা�পয়ে�ন্টমে�ন্টে�র ব্যযবস্থাা করবে�। আপনাার প্রয়ো�োজন  
হলে� স্টাাডি� টিম এই অ্যাা�পয়ে�ন্টমে�ন্টে�র ভ্রমণে�র খরচ বহন 
করতে� পাারে�। 

ফি�ডব্যা�াক: বি�শে�ষজ্ঞ টিম আমাাদে�র সাাথে� আপনাার 
শি�শুর তথ্যয শে�য়াার করবে�। এটি আমাাদে�র তাারাা 
কীীভাাবে� করছে� তাা চে�ক করতে� সহাায়তাা করে� এবংং 
টে�স্টে�র নি�র্ভুু� লতাা বুুঝতে� সক্ষম করে�। এতে� আপনাার 
শি�শুর নাাম এবংং ব্যযক্তি�গত বি�বরণ অন্তর্ভুু� ক্ত থাাকে�। 

চি�কি�ৎসাা পরি�কল্পনাা: এই স্টাাডি�র প্রতি�টি জি�নগত 
রো�োগে�র জন্যয NHS-এ একটি চি�কি�ৎসাা পরি�কল্পনাা 
রয়ে�ছে�। আপনাার শি�শুর জন্যয কীী পরি�কল্পনাা রয়ে�ছে� তাা 
বি�শে�ষজ্ঞ টিম ব্যাা�খ্যাা� করবে�।
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মনে� রাাখবে�ন
যদি�ও সম্ভাাবনাা খুুবই কম তবে� এটাা সম্ভব যে� আপনাার শি�শু প্রথমে� ভুুল ফলাাফল পে�তে� পাারে�।  
বি�বে�চনাা করাার জন্যয একটি উদাাহরণ দে�ওয়াা হলো�ো:

যখন আপনাার শি�শুর বয়স 3 সপ্তাাহ তখন আপনি�  
জাানতে� পাারে�ন যে� তাার জি�নগত রো�োগ রয়ে�ছে� বলে�  
সন্দে�হ করাা হচ্ছে�।

আপনাার শি�শুর ডাাক্তাার কি�ছুু  অতি�রি�ক্ত পরীীক্ষাার  
সময়সূূচীী করে�ন। এরই মধ্যে�ে, আপনি� রো�োগ সম্পর্কে�ে   
পড়ে� চি�ন্তি�ত হয়ে� পড়ে�ন।

কয়ে�ক সপ্তাাহ পরে�, ফলাাফল আবাার আসে�। 

আপনাার শি�শুর সর্বো�ো�পরি� সে�ই রো�োগ নে�ই।

বি�শে�ষজ্ঞ ব্যাা�খ্যাা� করে�ছে�ন যে� জে�নাারে�শন স্টাাডি�র 
ফলাাফলে� কো�োনো�ো রো�োগ নি�র্ণণয় হয়নি� এবংং বি�রল 
ক্ষে�ত্রে�, এমন ভুু ল হতে� পাারে�।

এই পরি�স্থি�তি� NHS নবজাাতকে�র রক্তে�র স্পট টে�স্টে�র  
মতো�ো অন্যাা�ন্যয টে�স্টে�র ক্ষে�ত্রে�ও ঘটতে� পাারে�। 
পরি�বাারে�র জন্যয এটি একটি বি�ভ্রাান্তি�কর সময় হতে� 
পাারে�।

আপনি� স্টাাডি�তে� যো�োগদাান করাার আগে� আমরাা এই উদাাহরণটি সাাবধাানে� বি�বে�চনাা করাার পরাামর্শশ দি�ই।
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যে�খাানে� তথ্যয সংংরক্ষণ করাা হয়
আমরাা আপনাার শি�শুর জে�নে�টিক এবংং স্বাাস্থ্যযসে�বাা ডে�টাা—এবংং আপনাার প্রসবপূর্বব ডে�টাা—National Genomic 
Research Library নাামে� একটি সুুরক্ষি�ত ডাাটাাবে�সে� সংংরক্ষণ করি�। এটি এমন একটি লাাইব্রে�রি� যে�খাানে� গবে�ষণাার জন্যয 
হাাজাার হাাজাার মাানুুষে�র জি�নগত এবংং স্বাাস্থ্যযগত তথ্যয অ্যাা�ক্সে�স করাা হয়। আমরাা লাাইব্রে�রি� পরি�চাালনাা করি� এবংং সাারাা বি�শ্বে�র 
গবে�ষকদে�র অ্যাা�ক্সে�স করাার অনুমো�োদন করি�। লাাইব্রে�রি�টি যুুক্তরাাজ্যে�ের নি�রাাপদ ডে�টাা সে�ন্টাারে� অবস্থি�ত। শুধুুমাাত্র অনুমো�োদি�ত 
গবে�ষকরাা লাাইব্রে�রি�তে� অ্যাা�ক্সে�স করতে� পাারে�ন তাা নি�শ্চি�ত করতে� আমরাা ইনডাাস্ট্রি�-স্ট্যাা�ন্ডাার্ডড  নি�রাাপত্তাা ব্যযবহাার করি�।

লাাইব্রে�রি�র ডে�টাা এবংং গবে�ষণাার ধরন সম্পর্কে�ে  আপনি� এখাানে� আরও জাানতে� পাারে�ন: 
www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data 

ডে�টাা এবংং অ্যাা�ক্সে�স
স্টাাডি�র সময়, আমরাা আপনাার এবংং আপনাার শি�শুর ডে�টাা নি�রাাপদে� সংংরক্ষণ করব। এটি 
নি�রাাপদ এবংং গো�োপনীীয় রাাখাা আমাাদে�র সর্বো�ো�চ্চ অগ্রাাধি�কাার। স্বাাস্থ্যযসে�বাা গবে�ষকরাা, যাাদে�র 
কঠো�োর অনুমো�োদন প্রক্রি�য়াার মধ্যয দি�য়ে� যে�তে� হয়, তাারাা জি�ন এবংং স্বাাস্থ্যয সম্পর্কি�িত প্রকল্পগুলি�র 
জন্যয ডে�টাা অ্যাা�ক্সে�স করবে�।

আপনাার এবংং আপনাার শি�শুর জন্যয 
যো�োগাাযো�োগে�র বি�বরণ: এটি আমাাদে�র 
যো�োগাাযো�োগ রাাখতে� সাাহাায্যয করে�। 
গবে�ষকরাা যে�খাানে� এটি অ্যাা�ক্সে�স করতে� 
পাারবে�ন সে�খাানে� এটি রাাখাা হবে� নাা।

আপনাার শি�শুর DNA: আমরাা 
এটি একটি ডি�জি�টাাল ফাাইল হি�সাাবে� 
সংংরক্ষণ করি�।

আপনাার প্রসবপূর্বব রে�কর্ডড : এটি হল 
প্রসূূতি� ডে�টাা যাাতে� আপনাার গর্ভাা�বস্থা ায় 
হাাসপাাতাালে� থাাকাা সহ গর্ভাা�বস্থা া, লে�বাার 
এবংং জন্ম সম্পর্কে�ে  বি�শদ বি�বরণ 
থাাকে�। 

আপনাার শি�শুর স্বাাস্থ্যযসে�বাা রে�কর্ডড  থে�কে� 
নি�য়মি�ত আপডে�ট: এর মধ্যে�ে NHS এবংং 
অন্যাা�ন্যয চি�কি�ৎসাা সংংস্থাার তথ্যয যে�মন 
মে�ডি�কে�ল পরীীক্ষাার ফলাাফল বাা অসুস্থতাা 
সম্পর্কে�ে  তথ্যয অন্তর্ভুু� ক্ত থাাকতে� পাারে�। 

আমরাা নি�ম্নলি�খি�ত ডে�টাা সংংরক্ষণ করি�:

প্রসবপূর্বব এবংং স্বাাস্থ্যয সংংক্রাান্ত তথ্যয NHS ইংংল্যাা�ন্ড এবংং www.genomicsengland.co.uk/privacy-
policy/এ তাালি�কাাভুুক্ত অন্যাা�ন্যয সংংস্থাা থে�কে� সংংগ্রহ করাা হয়। 

আমরাা যে� ডে�টাা সংংরক্ষণ করি�
নমুুনাা এবংং ডে�টাার প্রতি� যত্নবাান হওয়াা আমাাদে�র আইনি� এবংং নৈ�তি�ক দাায়ি�ত্ব। আমাাদে�র অন্যাা�ন্যয স্টাাডি�তে� ডে�টাা সুুরক্ষি�ত 
রাাখাার একটি শক্তি�শাালীী রে�কর্ডড  রয়ে�ছে�। 
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কাারাা ডে�টাা অ্যাা�ক্সে�স করতে� পাারে�
শুধুু  Genomics England এবংং অনুমো�োদি�ত 
স্বাাস্থ্যযসে�বাা গবে�ষকরাা ডে�টাা অ্যাা�ক্সে�স করতে� পাারে�ন। 
আমরাা কখনই বীীমাাকাারীী বাা বি�পণনকাারীীদে�র সাাথে� এই 
ডে�টাা শে�য়াার করি� নাা।

শুধুু  Genomics England-এর নি�র্বাা�চি�ত ব্যযক্তি�রাা 
আপনাার এবংং আপনাার শি�শুর পরি�চয় এবংং যো�োগাাযো�োগে�র 
বি�শদ বি�বরণে�র ডে�টাা অ্যাা�ক্সে�স করতে� পাারবে�ন। আমরাা 
শুধুুমাাত্র আপনাার শি�শুর GP এবংং NHS বি�শে�ষজ্ঞ টিমে�র 
সাাথে� এই তথ্যয শে�য়াার করি�। পরীীক্ষাার ফলাাফল পে�লে� 
আমরাা এটাা করি�।

আমরাা আপনাার শি�শুর শৈ�শবকাাল জুুড়ে � তাার স্বাাস্থ্যে�ের 
ডে�টাা পর্যাা�লো�োচনাা করব যাাতে� আমরাা পরীীক্ষাাটি কীীভাাবে� 
কাাজ করে� তাা আরও ভাালভাাবে� বুুঝতে� পাারি� এবংং 
ভবি�ষ্যযতে� এই ধরনে�র পরীীক্ষাা আরও ব্যাা�পকভাাবে� পাাওয়াার 
ব্যযবস্থাা করাা অর্থথপূূর্ণণ হবে� কি� নাা তাা নি�র্ধাা�রণ করতে� পাারি�। 

অনুমো�োদি�ত স্বাাস্থ্যযসে�বাা গবে�ষকরাা আপনাার শি�শুর ডে�টাা 
সহ লাাইব্রে�রি�র ডে�টাা স্টাাডি� করবে�ন। তাারাা হাাসপাাতাাল, 
বি�শ্ববি�দ্যাা�লয়, দাাতব্যয প্রতি�ষ্ঠাান বাা ফাার্মাা�সি�উটিক্যাা�ল 
কো�োম্পাানি�র মতো�ো স্বাাস্থ্যযসে�বাা কো�োম্পাানি�র হতে� পাারে�। তাারাা 
জি�ন এবংং স্বাাস্থ্যয সম্পর্কে�ে  আরও জাানতে�, নতুু ন রো�োগ খঁুঁ�জে� 
পে�তে� এবংং নতুু ন চি�কি�ৎসাা পদ্ধতি� তৈ�রীী করতে� এই ডে�টাা 
ব্যযবহাার করবে�। 

এই গবে�ষকরাা ব্যযক্তি�গত তথ্যয যে�মন নাাম এবংং 
যো�োগাাযো�োগে�র বি�বরণ দে�খতে� পাান নাা। যাাইহো�োক, আমরাা 
গ্যাা�রাান্টি দি�তে� পাারি� নাা যে� আপনাার ডে�টাা কখনই আপনাার 
বাা আপনাার শি�শুর সাাথে� পরো�োক্ষভাাবে� মে�লাানো�ো হবে� নাা। 
উদাাহরণস্বরূপ, যদি� আপনাার শি�শুর কো�োনো�ো ব্যযতি�ক্রমীী 
বি�রল অবস্থাা থাাকে� তাাহলে� তাাদে�র ডে�টাা থে�কে� তাাদে�র 
চি�হ্নি�ত করাা সম্ভব হতে� পাারে�। কে�উ যদি� এই ডে�টাা সনাাক্ত 
বাা অপব্যযবহাার করাার চে�ষ্টাা করে� তাার জন্যয আমাাদে�র 
কঠো�োর শাাস্তি� বি�ধাান রয়ে�ছে�। 

হাাজাার হাাজাার অন্যাা�ন্যয ব্যযক্তি�র ডে�টাা সহ, আপনাার শি�শুর ডে�টাা, যে� কাাজে� ব্যযবহাার করাা যে�তে� পাারে�:

গবে�ষকদে�র ক্ষতি�কাারক এবংং ক্ষতি� করে� নাা এমন জি�নগত পরি�বর্ততনে� র মধ্যে�ে পাার্থথক্যয করতে� 
সহাায়তাা করতে�। 
সঠি�কভাাবে� জে�নে�টিক রো�োগ নি�র্ণণয় এবংং তাার চি�কি�ৎসাার উন্নয়নে�র জন্যয এটি গুরুত্বপূূর্ণণ। 

ক্যাা�ন্সাার গবে�ষণাায় সহাায়তাা। 
নি�র্দি�িষ্ট পরি�বর্তত ন আছে� এমন ডে�টাা এবংং ওই পরি�বর্তত ন ছাাড়াা ডে�টাা দে�খে�, গবে�ষকরাা নতুু ন ক্যাা�ন্সাার-সম্পর্কি�িত 
জি�নগুলি� খঁুঁ�জে� পে�তে� পাারে�ন এবংং থে�রাাপি� তৈ�রি� করতে� পাারে�ন যাা অনে�ক ক্যাা�ন্সাার রো�োগীীদে�র উপকাার করে�।

জি�নো�োমি�ক স্ক্রীীনিং�ং পরীীক্ষাার নি�র্ভুু�ল তাা উন্নত করতে� সাাহাায্যয করে�। 
ঝঁুঁ� কি�তে� থাাকাা লো�োকদে�র তাাড়াাতাাড়ি� আরও ভাালভাাবে� সনাাক্ত করতে� আমাাদে�র সহাায়তাা করে�, চি�কি�ৎসাা আগে� 
শুরু করাা যে�তে� পাারে� যাা এই অবস্থাার ব্যযক্তি�দে�র জন্যয আরও ভাাল ফলাাফলে�র দি�কে� নি�য়ে� যে�তে� পাারে�।

কি�ভাাবে� স্বাাস্থ্যযসে�বাা গবে�ষকদে�র অনুমো�োদন দে�ওয়াা হয়
সমস্ত গবে�ষক যাারাা ডে�টাা অ্যাা�ক্সে�স করে�ন তাারাা স্বাাস্থ্যযসে�বাা প্রকল্পে� কাাজ করে�ন। নতুু ন গবে�ষণাা প্রস্তাাব একটি স্বাাধীীন 
অ্যাা�ক্সে�স পর্যাা�লো�োচনাা কমি�টি (Access Review Committee) দ্বাারাা অনুমো�োদি�ত হয়। এই কমি�টিতে� ইতি�মধ্যে�েই 
লাাইব্রে�রি�তে� থাাকাা ক্লি�নি�কাাল বি�শে�ষজ্ঞ, বি�জ্ঞাানীী এবংং NHS রো�োগীীদে�র অন্তর্ভুু� ক্ত করাা হয়ে�ছে�। প্রত্যে�েক গবে�ষক সৎ 
অনুশীীলনে�র একটি বি�ধাানে� স্বাাক্ষর করে�ন এবংং ডে�টাা সুুরক্ষাা প্রশি�ক্ষণ সম্পূর্ণণ করে�ন। 

আপনি� Genomics England-এর ওয়ে�বসাাইটে� সমস্ত গবে�ষকদে�র জন্যয অনুমো�োদন প্রক্রি�য়াাটি দে�খতে� পাারে�ন 
www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data 
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মনে� রাাখবে�ন
এক ধরনে�র অনুমো�োদি�ত গবে�ষক যাারাা ডে�টাা অ্যাা�ক্সে�স করতে� পাারে�ন তাারাা হলে�ন বে�সরকাারি� ফাার্মাা�সি�উটিক্যাা�ল 
কো�োম্পাানি� থে�কে�। বি�বে�চনাা করাার জন্যয একটি উদাাহরণ দে�ওয়াা হলো�ো:

একটি বে�সরকাারি� ফাার্মাা�সি�উটিক্যাা�ল কো�োম্পাানি� বি�রল 
রো�োগে� আক্রাান্ত শি�শুদে�র জন্যয নতুু ন ওষুুধ তৈ�রি� 
করছে�।

আপনি� শুনে�ছে�ন যে� তাারাা তাাদে�র গবে�ষণাার সময় 
জে�নাারে�শন স্টাাডি�র ডে�টাা ব্যযবহাার করে�ছে�। আপনি� 
পাঁঁ�চ  বছর আগে� আপনাার শি�শুর স্টাাডি�তে� যো�োগদাানে�র 
জন্যয সম্মতি� দি�য়ে�ছে�ন এবংং তাাই এতে� আপনাার শি�শুর 
ডি�জি�টাাল ডে�টাা এবংং তাাদে�র সঞ্চি�ত রক্তে�র নমুুনাা 
অন্তর্ভুু� ক্ত থাাকতে� পাারে�।

তাারাা এমন কো�োনো�ো বি�বরণ দে�খতে� পাায়নি� যাা আপনাার 
শি�শুকে� সনাাক্ত করতে� পাারে�। এবংং যে� কো�োনো�ো 
গবে�ষকে�র মত, তাারাা একটি কঠো�োর অনুমো�োদন 
প্রক্রি�য়াা অনুসরণ করে�ছে�।

এই ধরণে�র গবে�ষণাা ওষুুধে�র অগ্রগতি�তে� সহাায়তাা 
করতে� পাারে� - তবে� কি�ছুু  লো�োক এতে� অস্বস্তি� বো�োধ 
করতে� পাারে�। 

আপনি� স্টাাডি�তে� যো�োগদাান করাার আগে� আমরাা এই উদাাহরণটি সাাবধাানে� বি�বে�চনাা করাার পরাামর্শশ দি�ই।

আমরাা অবশি�ষ্ট নমুুনাার কীী করি�
যদি� আপনাার শি�শুর টে�স্ট থে�কে� কো�োনো�ো নমুুনাা অবশি�ষ্ট থাাকে� তবে� আমরাা সে�গুলি�কে� UK-এর একটি নি�রাাপদ বাায়ো�োব্যাং�ং�কে�  
সংংরক্ষণ করব। প্রতি�টি নমুুনাা একটি ইউনি�ক কো�োড দ্বাারাা চি�হ্নি�ত করাা হয়। এভাাবে� আপনাার শি�শুর পরি�চয় গো�োপন থাাকে�। 

এই নমুুনাাগুলি� আবাার অনুমো�োদি�ত স্বাাস্থ্যযসে�বাা গবে�ষণাার জন্যয ব্যযবহাার করাা যে�তে� পাারে�। এটি করাা হলে� গবে�ষণাাটি জি�ন এবংং  
স্বাাস্থ্যয সম্পর্কি�িত হবে�। সম্পাাদন করতে� এটি একটি স্বাাধীীন অ্যাা�ক্সে�স পর্যাা�লো�োচনাা কমি�টির (Access Review 
Committee) দ্বাারাা অনুমো�োদি�ত হতে� হবে�।
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অব্যাা�হত যো�োগাাযো�োগ
আমরাা আপনাার শি�শুর শৈ�শব জুুড়ে � সময়ে� সময়ে� আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করব—
সাাধাারণত প্রতি� বছর কয়ে�কবাারে�র বে�শি� নয়। এটি ইমে�ল বাা চি�ঠি�র মাাধ্যযমে� হতে� পাারে�। 
আপনাার দে�ওয়াা যো�োগাাযো�োগে�র বি�বরণ আমরাা ব্যযবহাার করব।

আপনাার সন্তাানে�র DNA-তে� নতুু ন কি�ছুু পাাওয়াা
একজন গবে�ষক স্টাাডি�র সময় আপনাার শি�শুর স্বাাস্থ্যয 
সম্পর্কি�িত কি�ছুু  খঁুঁ� জে� পে�তে� পাারে�ন। এটি খুুবই বি�রল, 
কি�ন্তু সম্ভব। যদি� পাাওয়াা য়াায়, আমরাা আপনাার সাাথে� 
যো�োগাাযো�োগ করাার জন্যয NHS এর সাাথে� কথাা বলব। আমরাা 
কে�বল তখনই এটি করব যদি� এটি একটি গুরুতর এবংং 
চি�কি�ত্সাাযো�োগ্যয অবস্থাার সাাথে� সম্পর্কি�িত হয়, অথবাা যদি� 
আমরাা ইতি�মধ্যে�েই জাানি� যে� আপনাার সন্তাানে�র একটি অবস্থাা 
রয়ে�ছে�। 

আপনি� যদি� স্টাাডি� থে�কে� প্রত্যাা�হাার করে�ন বাা সমস্ত 
যো�োগাাযো�োগ থে�কে� আনসাাবস্ক্রাাইব করে�ন তবে� আমরাা এই 
তথ্যে�ের মাাধ্যযমে� আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করব নাা।

উদ্বে�গ নি�য়ে� আমাাদে�র সাাথে� যো�োগাাযো�োগ
স্টাাডি� সম্পর্কে�ে  আপনাার উদ্বে�গ থাাকলে� আপনাার NHS 
ট্রাাস্ট বাা জি�নো�োমি�ক্স ইংংল্যাা�ন্ড (Genomics England)-
এর স্টাাডি� টিমে�র সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করুন। ওয়ে�বসাাইটে� 
যো�োগাাযো�োগে�র বি�বরণ দে�খুুন www.generationstudy.
co.uk/contact। 

আপনি� যদি� অসন্তুষ্ট থাাকে�ন এবংং আনুুষ্ঠাানি�কভাাবে� 
অভি�যো�োগ করতে� চাান, তাাহলে� আপনি� এখাানে� NHS 
অভি�যো�োগ পদ্ধতি� সম্পর্কে�ে  আরও তথ্যয পে�তে� পাারে�ন।  
www.england.nhs.uk/contact-us/feedback-
and-complaints/complaint/complaining-to-
nhse/

সমস্ত কন্টাাক্ট সদস্যযতাা প্রত্যাা�হাার
আপনি� আমাাদে�র স্টাাডি� সম্পর্কে�ে  আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ 
করাা বন্ধ করতে� বলতে� পাারে�ন। আমরাা গবে�ষণাার জন্যয 
আপনাার শি�শুর ডে�টাা রাাখব তবে� আর আপনাার সাাথে� 
যো�োগাাযো�োগ করব নাা। আপনি� আমাাদে�র কাাছ থে�কে� পরবর্তীী 
আপডে�ট বাা অনুরো�োধ পাাবে�ন নাা।

কি�ভাাবে� আনসাাবস্ক্রাাইব করবে�ন: ভি�জি�ট করুন  
www.generationstudy.co.uk/unsubscribe
আমরাা আপনাার শি�শুর টে�স্টে�র ফলাাফল শে�য়াার করাার 
আগে� যদি� আপনি� আনসাাবস্ক্রাাইব করে�ন, তখনও ফলাাফল 
শে�য়াার করাার জন্যয আমরাা আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করব। 
যদি� আপনাার শি�শুর কো�োনো�ো রো�োগে�র জন্যয সন্দে�হজনক 
ফলাাফল থাাকে� তবে� আমরাা নি�শ্চি�তকরণমূূলক পরীীক্ষাা এবংং 
ক্লি�নি�কাাল কে�য়াারে�র জন্যয তাাদে�র NHS-এ রে�ফাার করব।

আমরাা আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করতে� পাারি�:

স্টাাডি� সম্পর্কি�িত খবর এবংং আপডে�ট 

শে�য়াার করতে� 

স্টাাডি�র বি�ষয়ে� প্রতি�ক্রি�য়াা জি�জ্ঞাাসাা 

আরও নমুুনাা বাা তথ্যে�ের জন্যয বলাা 

আপনাাকে� আরও গবে�ষণাা বাা অন্যাা�ন্যয অনুরূপ 

স্টাাডি�তে� যো�োগ দি�তে� আমন্ত্রণ জাানাানো�ো 

আমরাা যাা কি�ছুু জি�জ্ঞাাসাা করি� তাা ঐচ্ছি�ক। আপনি� আমাাদে�র করাা যে�কো�োনো�ো অনুরো�োধে� নাা বলতে� পাারে�ন। 



IRAS নম্বর: 324562  |  তাারি�খ: 03/10/2024  |  V5.0
17

স্টাাডি� থে�কে� প্রত্যাা�হাার
আপনি� যে� কো�োনো�ো সময় অংংশ নে�ওয়াার বি�ষয়ে� আপনাার মন পরি�বর্তত ন করতে� পাারে�ন এবংং 
আমাাদে�র কাারন জাানাানো�োর প্রয়ো�োজন নে�ই৷। 

নমুুনাা সংংগ্রহ করাার বি�ষয়ে� আপনি� আপনাার মন পরি�বর্তত ন করতে� পাারে�ন। আপনাার শি�শুর জন্মে�র 
আগে� আপনাার মি�ডওয়াাইফ বাা স্বাাস্থ্যযসে�বাা টিমকে� অবহি�ত করুন। আপনাার শি�শু জন্ম নে�ওয়াার 
পরে�ও এই সি�দ্ধাান্ত নি�তে� পাারে�ন। NHS প্র্যাা�কটিশনাার নমুুনাা সংংগ্রহে�র আগে� আপনাার অনুমতি� 
চাাইবে�ন এবংং আপনি� নাা বলতে� পাারে�ন। আপনি� যদি� নমুুনাা সংংগ্রহে�র আগে� প্রত্যাা�হাার করে�ন তবে� 
আপনাার শি�শু স্টাাডি�তে� যো�োগ দে�বে� নাা।

কি�ভাাবে� প্রত্যাা�হাার করবে�ন: স্টাাডি� টিমে�র সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করুন বাা NHS প্র্যাা�ক্টিশনাারকে� 
অবহি�ত করুন

নমুুনাা সংংগ্রহে�র পূূর্বে�ে প্রত্যাা�হাার

নমুুনাা সংংগ্রহ করাার পরে� স্টাাডি�তে� থাাকাার বি�ষয়ে� আপনি� আপনাার মন পরি�বর্তত ন করতে� পাারে�ন। 
যদি� ডে�টাা ইতি�মধ্যে�ে ন্যাা�শনাাল জি�নো�োমি�ক রি�সাার্চচ  লাাইব্রে�রি�তে� (National Genomic Research 
Library) সংংরক্ষি�ত থাাকে�, বাা এটি ইতি�মধ্যে�ে গবে�ষণাায় জড়ি�ত থাাকে�, আমরাা এটি বন্ধ করতে� 
পাারব নাা। তবে� আমরাা নি�শ্চি�ত করতে� পাারি� যে� কো�োনও নতুু ন গবে�ষণাা করাা হবে� নাা এবংং আরও 
কো�োনও স্বাাস্থ্যযসে�বাা তথ্যয সংংগ্রহ করাা হবে� নাা। আমরাা অবশি�ষ্ট নমুুনাাগুলি�ও ধ্বংংস করব।

আমরাা আপনাার শি�শুর টে�স্টে�র ফলাাফল শে�য়াার করাার আগে� যদি� আপনি� প্রত্যাা�হাার করে� নে�ন, 
তখনও ফলাাফল শে�য়াার করাার জন্যয আমরাা আপনাার সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করব। যদি� আপনাার শি�শুর 
কো�োনো�ো রো�োগে�র জন্যয সন্দে�হজনক ফলাাফল থাাকে� তবে� আমরাা নি�শ্চি�তকরণমূূলক পরীীক্ষাা এবংং 
ক্লি�নি�কাাল কে�য়াারে�র জন্যয তাাদে�র NHS-এ রে�ফাার করব। আপনাার শি�শুর ডে�টাা এবংং নমুুনাা সংংরক্ষণ 
বাা গবে�ষণাার জন্যয ব্যযবহাার করাা হবে� নাা।

কি�ভাাবে� প্রত্যাা�হাার করতে� হবে�: ভি�জি�ট করুন www.generationstudy.co.uk/withdraw 
নমুুনাা সংংগ্রহে�র পর প্রত্যাা�হাার

যদি� আপনাার সন্তাান প্রত্যাা�হাার করতে� চাায়
আপনাার সন্তাান বড় হওয়াার সাাথে� সাাথে�, তাারাা নি�জে�রাাই  
সি�দ্ধাান্ত নি�তে� পাারবে�ন তাারাা তখনও স্টাাডি�তে� অংংশ হতে�  
চাায় কি�নাা। তাারাা প্রত্যাা�হাার করতে� আমাাদে�র সাাথে� 
যো�োগাাযো�োগ করতে� পাারে�ন। আপনি� তাাদে�র এটি করতে� 
সাাহাায্যয করতে� পাারে�ন। 

যখন আপনাার সন্তাানে�র বয়স 16 বছর তখন আমরাা 
তাাদে�র সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করব তাারাা নি�জে�রাা স্টাাডি�তে� 
অংংশ নে�ওয়াা চাালি�য়ে� যে�তে� চাায় কি�নাা। যদি� আমরাা তাাদে�র 
সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করতে� নাা পাারি�, তবে� যুুক্তি�স ঙ্গত সংংখ্যযক 
চে�ষ্টাা করাার পরে� আমরাা তাাদে�র স্টাাডি� থে�কে� প্রত্যাা�হাার 
করে� নে�ব। 
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ডে�টাা সংংরক্ষণ, 
সুুরক্ষাা, এবংং 
নি�রাাপত্তাা
কি�ভাাবে� আপনাার তথ্যয ব্যযবহাার করাা হয়
জে�নাারে�ল ডে�টাা প্রো�োটে�কশন রে�গুলে�শন (GDPR) এবংং 
UK ডে�টাা সুুরক্ষাা আইন 2018 নি�র্দে�ে শনাা দে�য় আমরাা 
কীীভাাবে� আপনাার ব্যযক্তি�গত ডে�টাা প্রক্রি�য়াা এবংং ব্যযবহাার 
করি�।

আমরাা কীীভাাবে� আপনাার তথ্যয ব্যযবহাার করি� সে� সম্পর্কে�ে  
আপনি� আরও জাানতে� পাারে�ন:

   এখাানে� ভি�জি�ট করে� www.hra.nhs.uk/
patientdataandresearch  

	 অংংশগ্রহণকাারীী হাাসপাাতাালগুলি�তে� আমাাদে�র  
যে� লি�ফলে�ট পাাওয়াা যাায় তাা পড়াা

	 আপনাার অধ্যযয়ন টিমে�র সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করুন

	 এখাানে� ইমে�ইল পাাঠি�য়ে�
generationstudy@genomicsengland.
co.uk

	 এই নাাম্বাারে� যো�োগাাযো�োগ করে� 0808 281 9535

	 উপরে� প্রদত্ত বি�বরণ ব্যযবহাার করে� আমাাদে�র তথ্যয 
অফি�সাারে�র সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করাা

আপনাার ডে�টাা অ্যাা�ক্সে�স করাা
আমরাা আপনাার সম্পর্কি�িত কো�োন ধরনে�র তথ্যয রাাখি� তাা 
জাানাার জন্যয অনুরো�োধ করাার অধি�কাার আপনাার আছে�। 
অনুগ্রহ করে� মনে� রাাখবে�ন যে� গবে�ষণাার উদ্দে�শ্যে�ের 
কাারণে� আপনাার ডে�টাা সম্পর্কি�িত অধি�কাার সীীমি�ত হতে� 

পাারে� এবংং ডে�টাা সম্পর্কি�িত অধি�কাার প্রয়ো�োগ করাার জন্যয 
এই ধরনে�র অনুরো�োধ আমাাদে�র ডে�টাা সুুরক্ষাা অফি�সাার দ্বাারাা 
পর্যাা�লো�োচনাা করাা হবে�।
সুুরক্ষাা

স্টাাডি� সময়, এটাা সম্ভব যে� আমরাা আপনাাকে� বাা আপনাার 
শি�শুকে� প্রভাাবি�ত করে� এমন একটি নি�রাাপত্তাাগত সমস্যাা� 
সম্পর্কে�ে  জাানতে� পাারি�। যদি� এমন হয় তবে� আমরাা এর 
ব্যযবস্থাা নি�তে� স্টাাডি� টিমে�র সাাথে� এর সাাথে� কথাা বলব।

যদি� আপনি� স্টাাডি� সংংক্রাান্ত সমস্যাা�য় পড়ে�ন

যদি�ও এটাা খুুবই অসম্ভাাব্যয যে� আপনাার স্টাাডি�তে� 
অংংশগ্রহণে�র ফলে� আপনি� শাারীীরি�ক ক্ষতি�র সম্মুুখীীন 
হবে�ন, তবে� আমাাদে�র বীীমাা আছে� যাা কি�ছুু  নি�র্দি�িষ্ট ক্ষতি�কর 
পরি�স্থি�তি� মো�োকাাবি�লাা করে�। আরও তথ্যে�ের জন্যয আমাাদে�র 
সাাথে� যো�োগাাযো�োগ করুন generationstudy@
genomicsengland.co.uk

সাাধাারণ জি�জ্ঞাাসাা

স্টাাডি� সম্পর্কে�ে  আপনাার যদি� আরও কো�োনো�ো প্রশ্ন থাাকে�, 
তাাহলে� আপনি� Genomics England-এর সাাথে� 
generationstudy@genomicsengland.co.uk  
বাা 0808 281 9535 নম্বরে� যো�োগাাযো�োগ করতে� পাারে�ন।

আমাাদে�র গো�োপনীীয়তাা নো�োটিশ 
দে�খতে� স্ক্যাা�ন করুন
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