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પ્રસ્તાાવનાા
Generation અભ્યાાસ એ લાંં�બાા ગાાળાાનોો સંંશોોધન અભ્યાાસ 
છેે. અમેે એ સમજવાા માંં�ગીીએ છીીએ કેે શુંં� આપણેે નવજાત 
શિ�શુઓુનાા ડીીએનએ જોોઈનેે આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનુંં� નિ�દાાન 
અનેે સાારવાાર કરવાાનીી રીીતમાંં� સુધુાારોો કરીી શકીીએ.

આ અભ્યાાસ નિઃ�ઃશુલુ્ક અનેે વૈકૈલ્પિ�િક છેે. તમાારાા અનેે તમાારાા 
બાાળકનાા ભાાગ લેેવાા અંંગેે નિ�ર્ણણય લેેવાામાંં� તમાારીી મદદ કરવાા 
માાટેે આ પત્રકમાંં� ઘણીી બધીી માાહિ�તીી છેે. આ નિ�ર્ણણય વિ�શેે 
તમાારેે તમાારીી આરોોગ્યસંંભાાળ ટીીમ અનેે પરિ�વાાર સાાથેે વાાત 
કરવીી જોોઈએ. સાાઇન અપ કરવાા માાટેે, અભ્યાાસ ટીીમનાા 
સભ્ય સાાથેે વાાત કરોો.

આ અભ્યાાસ UK સરકાારનાા આરોોગ્ય અનેે સાામાાજિ�ક 
સંંભાાળ વિ�ભાાગનીી માાલિ�કીીનીી કંંપનીી, Genomics 
England દ્વાારાા ચલાાવવાામાંં� આવેે છેે. અમાારાા સંંશોોધનમાંં� 
આનુવુંંશિ�કતાા આપણાા સ્વાાસ્થ્યનેે કેેવીી રીીતેે અસર કરીી શકેે 
છેે તેે નવીી રીીતોો પર ધ્યાાન આપવાામાંં� આવ્યુંં� છેે. આ શક્ય 
બનાાવવાા માાટેે અમેે NHS સાાથેે ભાાગીીદાારીી કરીી રહ્યાા છીીએ. 
આરોોગ્ય સંંશોોધન સત્તાામંંડળેે આ અભ્યાાસનેે મંંજૂરીી આપીી 
દીીધીી છેે. તેેમણેે ખાાતરીી કરીી છેે કેે તેે નૈતૈિ�ક અનેે કાાયદેેસર 
રીીતેે યોોગ્ય છેે. 

આ અભ્યાાસ નવજાત શિ�શુઓુનાા જીનોોમનીી તપાાસ 
કરેે છેે જેેથીી જાણીી શકાાય કેે શુંં� આપણેે આનુવુંંશિ�ક 
પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનેે વહેેલીી તકેે શોોધીી શકીીએ છીીએ અનેે તેેનીી 

સાારવાાર કરીી શકીીએ છીીએ. જીનોોમ એ વ્યક્તિ�િનોો સંંપૂરૂ્ણણ 
આનુવુંંશિ�ક અનુકુ્રમ — તેેમનાા શરીીરનીી સૂચૂનાા માાર્ગગદર્શિ�િકાા 
છેે. જીનોોમ DNA નાામનાા રસાાયણથીી બનેેલાા હોોય છેે અનેે 
તેેમાંં� હજારોો જનીીનોો હોોય છેે. જનીીનોો આપણાા શરીીરનેે કેેવીી 
રીીતેે વૃૃદ્ધિ� અનેે વિ�કાાસ કરવોો તેે જણાાવેે છેે.

કોોઈનાા જીનોોમમાંં� તપાાસ કરવાાથીી આપણનેે માાહિ�તીી મળીી 
શકેે છેે. તેે એટલાા માાટેે છેે કાારણ કેે જિ�નોોમમાંં� ફેેરફાારનેે 
કાારણેે દુરુ્લલભ પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ સહિ�ત સ્વાાસ્થ્ય સમસ્યાાઓ 
થઈ શકેે છેે. કોોઈનાા જીનોોમનોો અભ્યાાસ કરવાા માાટેે, આપણેે 
DNA નમૂનૂાા લઈએ છીીએ. તેે સાામાાન્ય રીીતેે લોોહીીનાા થોોડાા 
ટીીપાંં�માંં�થીી આવેે છેે. તેેમાંં�થીી, આપણેે તેેમનાા જીનોોમનીી 
ડિ�જિ�ટલ ફાાઇલ બનાાવીીએ છીીએ. આ પ્રક્રિ�યાાનેે આનુવુંંશિ�ક 
અનુકુ્રમણ કહેેવાામાંં� આવેે છેે. 

આનુવુંંશિ�ક અનુકુ્રમણ વિ�શેે વધુ ુજાણવાા માાટેે, www.
genomicsengland.co.uk/genomic-medicine/
understanding-genomics પર જાઓ
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વધુુ માાહિ�તીી માાટેે 
સ્કેેન કરોો

જનીીન

ચોોક્કસ જનીીન ફેેરફાારોો દુરુ્લલભ આનુુવંંશિ�ક 
પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનુંં� કાારણ બનીી શકેે છેે.
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અભ્યાાસમાંં� કોોણ જોોડાાઈ શકેે છેે?
આ અભ્યાાસનાા ભાાગ રૂપેે, અમેે તમાારાા જન્મ પહેેલાંં�નાા 
રેેકોોર્્ડ્સનીી તપાાસ કરીીએ છીીએ. અમેે સમયાંં�તરેે તમાારાા 
બાાળકનાા સ્વાાસ્થ્યનાા રેેકોોર્્ડ્સ પણ જોોઈએ છીીએ. આ 
કાારણેે, ભાાગ લેેવાા માાટેે અમનેે કેેટલીીક વસ્તુઓુનીી જરૂર પડેે 
છેે.

અભ્યાાસ માાટેે પાાત્ર બનવાા માાટેે, તમાારેે આ જરૂરીી છેે:

સગર્ભાા� થવુંં�

NHS નંંબર મેેળવવોો

16+ વર્ષષનાંં� હોોવુંં�

જોોડિ�યાા, ત્રિ�પુટુીી, વગેેરેે ન હોોવાા

સરોોગેેટ માાતૃતૃ્વ ધાારણ ન કરવુંં� અથવાા બાાળકનેે દત્તક 
લેેવાા માાટેે છોોડીી દેેવાાનીી યોોજનાા ન બનાાવવીી

ઇંગ્લેેન્ડમાંં� GP સાાથેે નોંંધણીી કરાાવવીી

જ્યાારેે તમેે જોોડાાવાા માાટેે સંંમતિ� આપોો છોો ત્યાારેે અભ્યાાસ 
ટીીમ તમાારીી સાાથેે આનીી ફરીી તપાાસ કરશેે.

તમેે અભ્યાાસમાંં� જોોડાાવાાનુંં� નક્કીી કરોો તેે પહેેલાંં�, તમાારેે તમાારાા 
પરિ�વાાર સાાથેે અથવાા તમાારાા બાાળક માાટેે નિ�ર્ણણય લેેવાામાંં� 
મદદ કરતાા લોોકોો સાાથેે વાાત કરવીી મહત્વપૂરૂ્ણણ છેે. આ એટલાા 
માાટેે છેે કાારણ કેે તમાારાા બાાળક સાાથેે સંંબંંધિ�ત લોોકોો, અથવાા 
જેેઓ તમાારાા બાાળકનીી સંંભાાળ રાાખેે છેે, તેેઓ પરિ�ણાામથીી 
પ્રભાાવિ�ત થઈ શકેે છેે.

જોો તમેે સંંપર્કકમાંં� હોોવ તોો તમાારેે તમાારાા બાાળકનાા અન્ય 
માાતાા/પિ�તાા સાાથેે પણ વાાત કરવીી જોોઈએ. અભ્યાાસમાંં� 
જોોડાાવાા માાટેે તમાારેે બંંનેે એ સંંમત થવુંં� જોોઈએ.

અભ્યાાસનાા લક્ષ્યોો
અમાારાા સંંશોોધનનાા બે ેમુખુ્ય લક્ષ્યોો છેે:

આ અભ્યાાસ અમનેે સમજવાામાંં� મદદ કરશેે કેે આ પ્રકાારનુંં� પરીીક્ષણ બાાળકોો, પરિ�વાારોો અનેે NHS માાટેે કેેવીી રીીતેે કાામ કરીી 
શકેે છેે. ભાાગ લઈનેે, તમેે તમાારાા બાાળકમાંં� સંંભવિ�ત આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ� વિ�શેે અગાાઉથીી જ જાણીી શકોો છોો. તમેે જનીીનોો 
અનેે આરોોગ્ય વિ�શેે સંંશોોધનનેે સમર્થથન આપવાા માાટેે મદદ કરતાા પરિ�વાારોોનાા સમુદુાાયમાંં� પણ જોોડાાઈ જશોો. આ અભ્યાાસમાંં� 
જોોડાાવાાથીી આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ� ધરાાવતાા બાાળકોોનીી ભાાવિ� પેેઢીીઓનેે સ્વસ્થ જીવનનીી શરૂઆત કરવાામાંં� પણ મદદ મળીી શકેે 
છેે.

તમાામ પૃષૃ્ઠભૂમૂિ�નાા લોોકોો આ અભ્યાાસમાંં� જોોડાાવાા માાટેે આવકાાર્યય છેે. પરંંતુ ુઆ પ્રકાારનાા સંંશોોધનમાંં� અશ્વેેત, એશિ�યન અનેે 
લઘુમુતીી વંંશીીય સમુદુાાયોોનાા લોોકોોનુંં� પ્રતિ�નિ�ધિ�ત્વ ઓછુંં�  છેે. જોો તમેે આ સમુદુાાયોોનાા સભ્ય છોો, તોો ભાાગ લેેવાાથીી અભ્યાાસ વધુુ 
વૈવૈિ�ધ્યસભર બનીી શકેે છેે — અનેે ભવિ�ષ્યમાંં� દરેેક વ્યક્તિ�િ માાટેે આનુવુંંશિ�ક પરીીક્ષણનેે બહેેતર બનાાવવાામાંં� મદદ કરીી શકેે છેે.

01 દુરુ્લલભ આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનેે 
વહેેલીી તકેે શોોધોો, જેથેીી અસરગ્રસ્ત 
બાાળકોોને ેઝડપથીી સાારવાાર મળીી શકેે.

જનીીનોો અને ેસ્વાાસ્થ્ય વિ�શે ેવધુ ુજાણોો, 
જેથેીી આપણે ેભવિ�ષ્યમાંં� આનુવુંંશિ�ક 
પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે પરીીક્ષણ અનેે 
સાારવાારમાંં� સુધુાારોો કરીી શકીીએ.

02

NHS સંંભાાળથીી તફાાવતોો
NHS પહેેલાાથીી જ બધાા બાાળકોો 5 દિ�વસનાા થાાય 
ત્યાારેે નવજાત શિ�શુમુાંં� બ્લડ સ્પોોટ પૂરૂ્વવ-તપાાસ ('હીીલ 
પ્રિ�ક' ટેેસ્ટ) ઓફર કરેે છેે. આ 9 દુરુ્લલભ, સાારવાાર 
કરીી શકાાય તેેવીી પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે પરીીક્ષણ કરેે છેે. 
આ એક NHS સેેવાા છેે જેેનુંં� પહેેલાાથીી જ સાારીી રીીતેે 
સંંશોોધન કરવાામાંં� આવ્યુંં� છેે.
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અભ્યાાસનોો ભાાગ બનવાાનાા લાાભોો અનેે જોોખમોો
કોોઈપણ તબીીબીી સંંશોોધનનીી જેેમ, જોોડાાવાાનાા લાાભોો અનેે જોોખમોો છેે. અમેે ખાાતરીી કરવાા માંં�ગીીએ છીીએ કેે તમાારીી પાાસેે 
નિ�ર્ણણય લેેવાા માાટેે જરૂરીી બધીી માાહિ�તીી હોોય.

લાાભ
તમાારાા બાાળકનુંં� વહેેલુંં� આનુવુંંશિ�ક પરીીક્ષણ થઈ શકેે 
છેે. તેેમનુંં� 200+ દુરુ્લલભ આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ 
માાટેે પરીીક્ષણ કરવાામાંં� આવશેે. આપણાા માાટેે કોોઈ 
પરિ�સ્થિ�તિ�નેે વહેેલાા ઓળખવીી દુરુ્લલભ છેે પણ શક્ય છેે. 
અમેે આ પરિ�ણાામ શક્ય તેેટલીી વહેેલીી તકેે શેેર કરીીશુંં�. 
તેેઓ વહેેલાાસર સાારવાાર મેેળવીી શકેે છેે જેે તેેમનાા 
લક્ષણોોનેે હળવાા કરવાામાંં� અથવાા તેેમનેે બીીમાાર થવાાથીી 
રોોકવાામાંં� મદદ કરીી શકેે છેે.

તમે ેઆનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે સાારવાારનેે 
સુુધાારવાામાંં� અમાારીી મદદ કરીી શકોો છોો. ભાાગ લેેવાાથીી 
સંંશોોધકોોનેે જનીીનોો અનેે સ્વાાસ્થ્ય વચ્ચેેનાા જોોડાાણ 
વિ�શેે વધુ ુજાણવાામાંં� મદદ મળેે છેે. તેેમનુંં� કાાર્યય નવીી 
સાારવાાર વિ�કસાાવવાામાંં� મદદ કરીી શકેે છેે. તેે ભવિ�ષ્યમાંં� 
પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનુંં� વધુ ુઝડપથીી અનુમુાાન કરવાામાંં� અથવાા 
નિ�દાાન કરવાામાંં� પણ મદદ કરીી શકેે છેે.

જ્યાારેે અમે ેનમૂનૂાા એકત્રિ�ત કરીીએ છીીએ ત્યાારેે 
તમાારું ંબાાળક અસ્વસ્થતાા અનુભુવીી શકેે છેે. જોો અમેે 
નાાળમાંં�થીી નમૂૂનાા એકત્રિ�ત ન કરીી શકીીએ, તોો અમાારેે 
બાાળકનીી એડીી પર નાાનીી સોોય માારવાાનીી જરૂર પડશેે. 
આનાાથીી તેેમનેે થોોડાા સમય માાટેે અગવડતાા થઈ શકેે છેે.

તમાારાા બાાળકને ેખોોટુંં� પરિ�ણાામ મળીી શકેે છેે. આ 
અભ્યાાસ સંંશોોધન માાટેે છેે અનેે તેે કોોઈ નિ�દાાન નથીી. 
આનોો અર્થથ એ છેે કેે અમનેે તમાારાા બાાળકનુંં� પરિ�ણાામ 
ખોોટુંં� મળીી શકેે તેેવીી શક્યતાા ઓછીી છેે.

તમે પરિ�ણાામોો વિ�શે અનિ�શ્ચિ�ત અનુભુવીી શકોો છોો. 
પરિ�ણાામોોનીી રાાહ જોોવીી તણાાવપૂરૂ્ણણ હોોઈ શકેે છેે. જોો 
અમનેે શંંકાા હોોય કેે તમાારાા બાાળકનેે કોોઈ પરિ�સ્થિ�તિ� છેે, 

તોો તેેમણેે NHS સાાથેે ફોોલોો-અપ એપોોઇન્ટમેેન્ટ લેેવાાનીી 
જરૂર પડશેે. આમાંં� થોોડોો સમય લાાગીી શકેે છેે. કાારણ કેે 
આ પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ દુરુ્લલભ છેે, તેેથીી ઘણીી બધીી માાહિ�તીી  
ઉપલબ્ધ ન પણ હોોય. 

ડેેટાા દ્વાારાા તમને ેઅને ેતમાારાા બાાળકનીી ઓળખ કરીી 
શકાાય છેે. દુરુ્લલભ સંંજોોગોોમાંં�, સંંશોોધક તમાારાા નાામનેે 
તમાારાા ડેેટાા સાાથેે મેેચ કરીી શકેે છેે. અમેે સુુરક્ષાાનાા 
પગલાંં� રાાખ્યાંં� છેે તેેથીી આવુંં� થવાાનીી શક્યતાા ખૂબૂ જ 
ઓછીી છેે.

જોોખમોો

Generation અભ્યાાસ નવજાત શિ�શુનુાા બ્લડ સ્પોોટ 
પૂરૂ્વવ-તપાાસ કરતાા અલગ છેે. આ અભ્યાાસ આનુવુંંશિ�ક 
ફેેરફાારોોનીી શોોધ કરેે છેે જેે લગભગ 200 દુરુ્લલભ 
પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનુંં� કાારણ બનીી શકેે છેે. 

એ જાણવુંં� મહત્વપૂરૂ્ણણ છેે કેે આ અભ્યાાસ સંંશોોધન માાટેે 
છેે. તેે માાનક NHS સેેવાા નથીી. આનોો અર્થથ એ છેે કેે અમેે 
જાણતાા નથીી કેે અમાારોો અભિ�ગમ કેેટલીી સાારીી રીીતેે કાાર્યય 
કરશેે. એટલાા માાટેે આ અભ્યાાસ તમાારાા અથવાા તમાારાા 
બાાળક માાટેે માાનક NHS સંંભાાળનેે બદલવોો જોોઈએ 

નહીંં.  જોો તમેે તમાારાા પરિ�વાારમાંં� આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ� 
વિ�શેે ચિં�ંતિ�ત હોોવ, તોો તમાારેે તમાારીી મિ�ડવાાઇફ અથવાા 
GP સાાથેે વાાત કરવીી જોોઈએ.

નવજાત શિ�શુનુાા બ્લડ સ્પોોટ ટેેસ્ટ વિ�શેે વધુ ુજાણવાા માાટેે, 
www.nhs.uk/conditions/baby/newborn-
screening/blood-spot-test/ નીી મુલુાાકાાત લોો.
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અભ્યાાસ કેેવીી રીીતેે કાાર્યય કરેે છેે
આ એક લાંં�બાા ગાાળાાનોો અભ્યાાસ છેે. તે ેગર્ભાા�વસ્થાા દરમિ�યાાન શરૂ થાાય છેે અને ેતમાારું ંબાાળક 16 વર્ષષનુંં� થાાય 
ત્યાંં� સુધુીી ચાાલુ ુરહે છેે. આ સમય દરમિ�યાાન, અમે ેતમને ેઅભ્યાાસ અંંગે ેઅપડેટ મોોકલીીશુંં�.

પગલુંં� 1

પગલુંં� 2

પગલુંં� 3

પગલુંં� 4

પગલુંં� 5

ગર્ભાા�વસ્થાા દરમિ�યાાન સાાઇન અપ કરોો
તમાારીી ગર્ભાા�વસ્થાા દરમિ�યાાન તમનેે સાાઇન અપ કરવાા માાટેે અભ્યાાસ ટીીમનોો સંંપર્કક  કરોો. આ 
હોોસ્પિ�િટલ એપોોઇન્ટમેેન્ટ દરમિ�યાાન અથવાા ફોોન પર વ્યક્તિ�િગત રીીતેે થઈ શકેે છેે. તેેઓ તમનેે 
અભ્યાાસનેે સમજવાા અનેે તમાારાા પ્રશ્નોોનાા જવાાબ આપવાામાંં� મદદ કરશેે. આગળ, તેેઓ 
તમનેે કેેટલાાક મૂૂળભૂતૂ પ્રશ્નોો પૂછૂશેે અનેે તમાારીી સંંપર્કક  વિ�ગતોોનીી પુષુ્ટિ� કરશેે. તેે પછીી, તમનેે 
અભ્યાાસમાંં� તમાારું ંસ્વાાગત કરતોો એક ઇમેેઇલ પ્રાાપ્ત થશેે. 

જન્મ પછીી તરત જ એકત્રિ�ત કરાાયેલે નમૂનૂોો
NHS પ્રેેક્ટિ�િશનર જન્મ પછીી તરત જ લોોહીીનાા નમૂનૂાા એકત્રિ�ત કરશેે.  જોો તમેે ઘરેે 
જન્મ આપોો છોો, તોો તમાારીી મિ�ડવાાઇફ લોોહીીનોો નમૂનૂોો લઈ શકેે છેે અથવાા અમેે આ માાટેે 
હોોસ્પિ�િટલનીી એપોોઇન્ટમેેન્ટ નક્કીી કરીીશુંં�. અમેે આ નમૂનૂાાનોો ઉપયોોગ તમાારાા બાાળકનાા 
DNAનુંં� વિ�શ્લેષેણ કરવાા માાટેે કરીીશુંં�. 

થોોડાા મહિ�નાામાંં� પરિ�ણાામ મેળેવોો
99% બાાળકોોમાંં� આપણેે જેે જનીીન ફેેરફાારોો શોોધીી રહ્યાા છીીએ તેેમાંં�થીી કોોઈ ફેેરફાાર થશેે નહીંં. 
જોો અમનેે કોોઈ પરિ�સ્થિ�તિ� પર શંંકાા ન હોોય, તોો અમેે તમનેે તમાારાા બાાળકનાા જન્મનાા લગભગ 
2 મહિ�નાા પછીી ઈમેેલ અથવાા પત્ર દ્વાારાા જાણ કરીીશુંં�. જોો અમનેે કોોઈ સ્થિ�તિ�નીી શંંકાા હોોય, 
તોો NHS નિ�ષ્ણાાત તમનેે શક્ય તેેટલીી વહેેલીી તકેે કૉૉલ કરશેે. તેેઓ તમાારીી સાાથેે આગળનાા 
પગલાંં�ઓ વિ�શેે વાાત કરશેે, જેેમાંં� જરૂરીી કોોઈપણ પરીીક્ષણોો પણ સાામેેલ છેે. 

નમૂનૂાા અને ેડેેટાા સંંશોોધન માાટેે સંંગ્રહિ�ત અને ે ઉપયોોગમાંં� લેવેાાય છેે
અમેે તમાારાા બાાળકનાા નમૂનૂાા, તેેમનાા DNA નીી ડિ�જિ�ટલ ફાાઇલ અનેે તમાારાા પ્રસૂૂતિ� પહેેલાાનાા 
ડેેટાાનેે સુરુક્ષિ�ત રીીતેે સંંગ્રહિ�ત કરીીશુંં�. અમેે તમાારાા બાાળકનાા આરોોગ્યસંંભાાળ રેેકોોર્ડડમાંં�થીી 
નિ�યમિ�ત અપડેેટ પણ મેેળવીીશુંં�. અમેે આ ડેેટાા રાાખીીએ છીીએ જેેથીી સમય જતાંં� આનુવુંંશિ�ક 
પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ શોોધવાા અનેે તેેનીી સાારવાાર કરવાા વિ�શેે વધુ ુજાણીી શકીીએ. માાન્ય સંંશોોધકોો 
જનીીનોો અનેે સ્વાાસ્થ્ય વિ�શેે વધુ ુજાણવાા માાટેે આ ડેેટાાનોો અભ્યાાસ કરશેે. તમાારાા બાાળકનીી 
ઓળખ તેેમનેે દેેખાાશેે નહીંં.

અભ્યાાસ વિ�શે અભ્યાાસ વિ�શેે 
અભ્યાાસ વિ�શેે અપડેેટ્સ આપવાા માાટેે અમેે સમયાંં�તરેે તમાારોો સંંપર્કક  કરીીશુંં�. અમેે તમનેે પ્રતિ�સાાદ 
માાટેે પૂછૂીી શકીીએ છીીએ અથવાા શુંં� તમેે અન્ય સંંશોોધનમાંં� ભાાગ લેેવાા માંં�ગોો તેે વિ�શેે પૂછૂીી 
શકીીએ છીીએ. જ્યાારેે તમાારું ંબાાળક લગભગ 16 વર્ષષનુંં� થશેે, ત્યાારેે અમેે તેેનેે પૂછૂીીશુંં� કેે શુંં� તેે 
અભ્યાાસમાંં� રહેેવાા માંં�ગેે છેે.
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પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનાા પ્રકાારોો 
આપણેે જેે પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનુંં� પરીીક્ષણ કરીીએ છીીએ તેે કેેટલીી સાામાાન્ય છેે, તેેનાા લક્ષણોો શુંં� હોોઈ શકેે છેે અનેે તેેનીી સાારવાાર કેેવીી 
રીીતેે કરીી શકાાય છેે તેેનાા આધાારેે બદલાાય છેે. કેેટલીીક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ જાણીીતીી છેે, જેેમ કેે સિ�સ્ટિ�િક ફાાઇબ્રોોસિ�સ. અન્ય ઘણીી 
દુરુ્લલભ છેે, જેેમ કેે બાાર્થથ સિ�ન્ડ્રોોમ. દરેેક પરિ�સ્થિ�તિ�માંં� અલગ અલગ લક્ષણોો હોોય છેે. જોો કેે, આ તમાામ પરિ�બળોો વ્યક્તિ�િનેે 
સરેેરાાશ બાાળક કરતાંં� વધુુ બીીમાાર બનાાવીી શકેે છેે.

પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે સાારવાાર
અમેે જેે પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે પરીીક્ષણ કરીીએ છીીએ તેેનીી સાારવાાર ઈંગ્લેેન્ડમાંં� NHS માારફતેે થાાય છેે. કેેટલીીક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનીી 
સરળતાાથીી સાારવાાર કરીી શકાાય છેે, જેેમ કેે દરરોોજ વિ�ટાામિ�ન લેેવાાથીી. અન્ય પરિ�સ્થિ�તિ�ઓમાંં� વધુ ુસઘન સાારવાાર યોોજનાા છેે. 
ઉદાાહરણ તરીીકેે, ગંંભીીર સંંયુુક્ત રોોગપ્રતિ�કાારક શક્તિ�િનોો અભાાવ (Severe Combined Immunodeficiency, SCID)
નીી સાારવાાર સ્ટેેમ સેેલ પ્રત્યાારોોપણ દ્વાારાા કરવાામાંં� આવેે છેે.

સાામાાન્ય રીીતે ેજીવનનાા પ્રથમ  
થોોડાા વર્ષોોમાંં� દેેખાાય છેે

જોો વહેેલાા પકડાાય તોો  
સુુધાારીી શકાાય છેે

ઇંગ્લેને્ડમાંં� NHS દ્વાારાા સાારવાાર 
કરાાવોો

અમેે જેે પરિ�સ્થિ�ઓ માાટેે 
પરીીક્ષણ કરીીએ છીીએ
આ અભ્યાાસ 200+ દુરુ્લલભ આનુવુંંશિ�ક સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે 
નવજાત શિ�શુઓુનીી પરીીક્ષણ કરેે છેે. તમાારાા બાાળકનેે કોોઈ 
પરિ�સ્થિ�તિ� થવાાનીી શક્યતાા ઓછીી છેે પરંંતુ ુજોો આવુંં� બનેે, તોો 
વહેેલીી તકેે તેેનેે શોોધીી કાાઢવાાથીી તેેમનાા સ્વાાસ્થ્ય અનેે જીવનનેે 
સુધુાારવાામાંં� મદદ મળીી શકેે છેે.

આ પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ વિ�શેે 
વધુ ુજાણવાા માાટેે સ્કેેન કરોો

અમેે જે ેપરિ�સ્થિ�ઓ માાટેે પરીીક્ષણ કરીીએ છીીએ તે:ે
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ધ્યાાનમાંં� રાાખોો
અમે ેજે ેકેેટલીીક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે પરીીક્ષણ કરીીએ છીીએ તેમેાંં� તાાત્કાાલિ�ક લક્ષણોો દેેખાાતાા નથીી.  
ધ્યાાનમાંં� લઈ શકાાય તેવેુંં� એક ઉદાાહરણ અહીંં  આપેલે છેે.

Generation અભ્યાાસનાા પરિ�ણાામોો પછીી તમાારાા 
બાાળકમાંં� આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�નુંં� નિ�દાાન કરવાા માાટેે 
વધાારાાનાા પરીીક્ષણોો કરવાામાંં� આવેે છેે. તમેે હોોસ્પિ�િટલમાંં� 
નિ�ષ્ણાાત ટીીમનેે મળશોો. તેેઓ સમજાવેે છેે કેે ભલેે તમાારુંં 
બાાળક હાાલમાંં� સ્વસ્થ જણાાતુંં� હોોય, પણ બેે વર્ષષમાંં� તેેનેે 
લક્ષણોો દેેખાાવાા લાાગશેે. જ્યાારેે આવુંં� થશેે, ત્યાારેે તમાારુંં 
બાાળક NHS પર સાારવાાર મેેળવવાાનુંં� શરૂ કરશેે. 

ત્યાંં� સુધુીી, તમાારાા બાાળકનેે દર છ મહિ�નેે 

તપાાસનીી જરૂર પડશેે. તમાારેે લક્ષણોો માાટેે તમાારાા બાાળકનુંં� 
નિ�રીીક્ષણ કરવાાનીી જરૂર પડશેે, અનેે આ ચિં�ંતાાજનક હોોઈ 
શકેે છેે. તમનેે નિ�ષ્ણાાત ટીીમ અનેે આનુવુંંશિ�ક સલાાહકાારોો 
તરફથીી સમર્થથન મળેે છેે.

આ પરિ�સ્થિ�તિ�નેે વહેેલીી તકેે શોોધવાાથીી શક્ય તેેટલીી વહેેલીી 
તકેે સાારવાાર શરૂ કરવાા માાટેે તૈયૈાાર થવાામાંં� મદદ મળીી શકેે 
છેે. જોોકેે, કેેટલાાક પરિ�વાારોો લક્ષણોો દેેખાાય ત્યાંં� સુુધીી આ 
સ્થિ�તિ� વિ�શેે જાણ ન કરવાાનુંં� પસંંદ કરશેે.

અમે ેભલાામણ કરીીએ છીીએ કેે તમેે અભ્યાાસમાંં� જોોડાાતાા પહેેલાા આ ઉદાાહરણને ેકાાળજીપૂરૂ્વવક ધ્યાાનમાંં� લોો.
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જોો તમે ઘરેે જન્મ આપોો છોો
જોો તમેે ઘરેે જન્મ આપોો છોો, તોો તમાારીી મિ�ડવાાઇફ લોોહીીનોો 
નમૂનૂોો લઈ શકેે છેે અથવાા અમેે તમાારાા બાાળકનાા જન્મ પછીી 
તરત જ નમૂનૂાા લેેવાા માાટેે હોોસ્પિ�િટલનીી એપોોઇન્ટમેેન્ટ નક્કીી 
કરીીશુંં�.

જોો અમે ેનમૂનૂાા એકત્રિ�ત ન કરીી શકીીએ
અમેે નમૂનૂાાઓ કેેમ એકત્રિ�ત કરીી શકતાા નથીી તેેનાા અન્ય 
કાારણોો હોોઈ શકેે છેે. ઉદાાહરણ તરીીકેે, જોો તમેે કોોઈ અલગ 
NHS ટ્રસ્ટમાંં� જન્મ આપોો છોો, અથવાા જન્મ સમયેે 
જટિ�લતાાઓ હોોય તોો આવુંં� થઈ શકેે છેે. આ દુરુ્લલભ છેે. જોો 
આવુંં� થાાય, તોો તમેે અનેે તમાારું ંબાાળક અભ્યાાસમાંં� રહીી 
શકતાા નથીી. આનીી પુષુ્ટિ� કરવાા માાટેે અમેે તમનેે એક ઇમેેઇલ 
અથવાા પત્ર મોોકલીીશુંં�.

જોો તમે ઇચ્છતાા નથીી કેે અમે ેનમૂનૂાા એકત્રિ�ત 
કરીીએ
જોો તમેે નક્કીી કરોો કેે અમેે તમાારાા બાાળક પાાસેેથીી નમૂનૂાા ન 
લઈએ, તોો કોોઈ વાંં�ધોો નહીંં. NHS પ્રેેક્ટિ�િશનરનેે જણાાવોો. 
આનાાથીી તમાારાા કેે તમાારાા બાાળકનાા સ્વાાસ્થ્ય પર કોોઈ અસર 

પડશેે નહીંં. જોો આવુંં� થાાય, તોો તમેે અનેે તમાારું ંબાાળક 
અભ્યાાસમાંં� રહીી શકતાા નથીી. આનીી પુષુ્ટિ� કરવાા માાટેે અમેે 
તમનેે એક ઇમેેઇલ અથવાા પત્ર મોોકલીીશુંં�.

નમૂનૂાા એકત્રિ�ત કર્યાા� પછીી
હોોસ્પિ�િટલ ટીીમ નમૂનૂાાનેે એક અનન્ય કોોડ નંંબર સાાથેે લેેબલ 
કરશેે. આનાાથીી અમેે તમાારાા બાાળકનાા નાામનોો ઉપયોોગ કર્યાા� 
વિ�નાા તેેમનોો ટ્રેેક રાાખીી શકીીએ છીીએ. ફક્ત હોોસ્પિ�િટલ ટીીમ 
અનેે Genomics England તમાારાા બાાળક સાાથેે નમૂનૂાાનેે 
લિં�ંક કરીી શકશેે.

ત્યાાર પછીી, હોોસ્પિ�િટલ ટીીમ બહાારનીી કંંપનીીઓનેે નમૂનૂાા 
મોોકલશેે. આ કંંપનીીઓ DNA નેે અલગ કરેે છેે અનેે અનુકુ્રમ 
આપેે છેે. તેેઓનેે Genomics England દ્વાારાા કમિ�શન 
આપવાામાંં� આવેે છેે તેેઓ તમાારાા બાાળકનીી અંંગત વિ�ગતોોનેે 
ઍક્સેેસ કરીી શકતાા નથીી.

તમાારાા બાાળકનોો નમૂનૂોો એકત્રિ�ત કર્યાા� પછીી, તમાારેે 
અભ્યાાસમાંં� રહેેવાા માાટેે બીીજુંં�  કંંઈ કરવાાનીી જરૂર નથીી.

નમૂનૂાા એકત્રિ�ત કરવાા
NHS પ્રેેક્ટિ�િશનર લોોહીીનાા નમૂનૂાા એકત્રિ�ત કરશેે. તેેઓ આવુંં� કરતાા પહેેલાા તમાારીી પરવાાનગીી 
લેેશેે. જોો તમેે હોોસ્પિ�િટલમાંં� જન્મ આપોો છોો, તોો આ તમાારાા બાાળકનાા જન્મ પછીી તરત જ 
થશેે.

નાાળમાંં�થીી લોોહીી: નાાળમાંં�થીી થોોડીી માાત્રાામાંં� લોોહીીનીી  લેેવાામાંં� આવશેે. કોોર્ડડ  ક્લેેમ્પીંંગમાંં� 
વિ�લંંબનાા  કાારણેે આ શક્ય બનેે છેે. આનાાથીી તમનેે કેે તમાારાા બાાળકનેે કોોઈ નુકુસાાન થશેે 
નહીંં. 

જોો અમેે નાાળમાંં�થીી નમૂૂનોો એકત્રિ�ત કરીી શકતાા નથીી, તોો અમેે એડીી પર સોોય માારીીશુંં�. આમાંં� તમાારાા બાાળકનીી એડીીનોો 
ઉપયોોગ કરીીનેે લોોહીીનાા થોોડાા ટીીપાંં� એકત્રિ�ત કરવાાનોો સમાાવેેશ થાાય છેે. તમાારાા બાાળક માાટેે આ એક ક્ષણ માાટેે 
અસ્વસ્થતાાભર્યુંં� હોોઈ શકેે છેે. આમાંં� મદદ કરવાા માાટેે અમેે તમાારાા બાાળકનેે આલિં�ંગન આપવાા અથવાા સ્તનપાાનનીી 
ભલાામણ કરીીએ છીીએ. 

દુરુ્લલભ કિ�સ્સાાઓમાંં�, નમૂૂનાા એકત્રિ�ત કરવુંં� વધુુ જટિ�લ હોોઈ શકેે છેે, અનેે તમાારાા બાાળકનીી સાારવાાર કરતાા ડૉૉક્ટર કેેવીી 
રીીતેે આગળ વધવુંં� તેે નક્કીી કરવાા સક્ષમ હશેે.
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પરિ�ણાામોો મેેળવવાા
જ્યાારેે અમેે તમાારાા બાાળકનાા DNA નુંં� વિ�શ્લેષેણ કરીીએ છીીએ, ત્યાારેે અમેે તેેમનાા જનીીનોોમાંં� 
ફેેરફાારોો શોોધીીએ છીીએ. આ ફેેરફાારોો 200+ દુરુ્લલભ આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે જાણીીતાા છેે.

પરીીક્ષણ પરિ�ણાામોો
બેે અલગ અલગ પરીીક્ષણ પરિ�ણાામોો છેે: કોોઈ પરિ�સ્થિ�તિ� શંંકાાસ્પદ નથીી, અથવાા સ્થિ�તિ� શંંકાાસ્પદ છેે. અમેે 
તમાારોો સંંપર્કક  કેેવીી રીીતેે કરીીશુંં� તેે પરિ�ણાામ પર આધાાર રાાખેે છેે.

મોોટાાભાાગનાા બાાળકોોનેે આ પરિ�ણાામ મળશેે — 
લગભગ 100 માંં�થીી 99.  એનોો અર્થથ એ કેે અમનેે 
આ અભ્યાાસમાંં� આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનુંં� 
કાારણ બનેે તેેવાા કોોઈ જનીીન ફેેરફાારોો મળ્યાા નથીી.   

આ પરિ�ણાામનોો અર્થથ એ નથીી કેે તમાારું ંબાાળક 
ક્યાારેેય બીીમાાર નહીંં પડેે. તેેમનેે બીીજી ઘણીી 
સ્વાાસ્થ્ય સમસ્યાાઓ થઈ શકેે છેે. અનેે જોો કેે 
તેે અસંંભવિ�ત છેે, તેેમ છતાંં� તેેઓનેે અમેે જેે 
પરિ�સ્થિ�તિ�ઓનુંં� પરીીક્ષણ કર્યુંં� છેે તેેમાંં�થીી એક 
પરિ�સ્થિ�તિ� થઈ શકેે છેે.  

અમેે આ પરિ�ણાામનીી એક નકલ તમાારાા GP નેે 
મોોકલીીશુંં�. તમેે હંંમેેશાા પરિ�ણાામ વિ�શેે તેેમનીી સાાથેે 
વાાત કરીી શકોો છોો. જોો તમેે તમાારાા બાાળકનાા 
સ્વાાસ્થ્ય અથવાા તમાારાા કૌૌટુંં�બિ� ક ઇતિ�હાાસ વિ�શેે 
ચિં�ંતિ�ત હોોવ તોો તમાારેે તેેમનીી સાાથેે પણ વાાત 
કરવીી જોોઈએ.  

કોોઈ શંકંાાસ્પદ પરિ�સ્થિ�તિ� નથીી
આ અભ્યાાસમાંં� ખૂબૂ જ ઓછીી સંંખ્યાામાંં� 
બાાળકોોનેે આ પરિ�ણાામ મળશેે - લગભગ 100 
માંં�થીી 1. તેેનોો અર્થથ એ છેે કેે અમનેે અમાારાા 
અભ્યાાસમાંં� આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓમાંં�થીી એક 
સાાથેે જોોડાાયેેલાા જનીીન ફેેરફાારોોમાંં�થીી એક મળ્યોો. 

જોો અમનેે શંંકાા હોોય કેે તમાારાા બાાળકનેે કોોઈ 
સ્થિ�તિ� છેે, તોો અમેે NHSમાંં� નિ�ષ્ણાાત ટીીમ 
સાાથેે આ વાાત શેેર કરીીશુંં�. અમેે તમાારીી સંંપર્કક  
વિ�ગતોો પણ તેેમનીી સાાથેે શેેર કરીીશુંં�, જેેમાંં� તમાારાા 
બાાળકનુંં� નાામ અનેે વ્યક્તિ�િગત વિ�ગતોોનોો સમાાવેેશ 
થાાય છેે. આ તમાારાા માાટેે કોોઈ નવીી વ્યક્તિ�િ હશેે, 
જેેથીી તમાારું ંબાાળક ઝડપીી અનેે વિ�શેેષ સંંભાાળ 
મેેળવીી શકેે. તમાારાા બાાળકનેે આ સમયેે આ 
પરિ�સ્થિ�તિ�નાા લક્ષણોો પહેેલાાથીી જ દેેખાાઈ રહ્યાા 
હશેે, અનેે કદાાચ તેેનેે પહેેલાાથીી જ સંંભાાળ મળીી 
રહીી હશેે. 

શંકંાાસ્પદ પરિ�સ્થિ�તિ�

અમે ેતમાારોો સંપંર્કક  કેેવીી રીીતે ેકરીીશુંં�:  જન્મ 
પછીી થોોડાા મહિ�નાા પછીી ઇમેઇેલ અથવાા પત્ર 
દ્વાારાા

અમે ેતમાારોો સંપંર્કક  કેેવીી રીીતે ેકરીીશુંં�: ફોોન 
દ્વાારાા, જન્મ પછીી થોોડાા અઠવાાડિ�યાા

એવીી શક્યતાા ઓછીી છેે કેે અમેે પરીીક્ષણ પૂરૂ્ણણ કરીી શકીીશુંં� નહીંં અથવાા તમનેે પરિ�ણાામોો આપીી શકીીશુંં� નહીંં.  
આનોો અર્થથ એ છેે કેે તમેે અનેે તમાારંું બાાળક અભ્યાાસમાંં� સહભાાગીી નહીંં બનોો. જોો આવુંં� થશેે, તોો અમેે તમનેે પત્ર દ્વાારાા 
જણાાવીીશુંં�.  
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જોો કોોઈ સ્થિ�તિ� શંંકાાસ્પદ હોોય, તોો આપણેે 
શુંં� થવાાનીી અપેકે્ષાા રાાખીી શકીીએ તે ેઅહીંં 
આપેલે છેે.

અનિ�શ્ચિ�તતાાનોો સાામનોો કરવોો
અમેે ફક્ત તેે પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે જ પરીીક્ષણ કરીીએ 
છીીએ જેે NHS જાણેે છેે કેે નિ�દાાન અનેે સાારવાાર 
કેેવીી રીીતેે કરવીી. પરંંતુ ુજોો અમનેે શંંકાા છેે કેે તમાારાા 
બાાળકનેે કોોઈ પરિ�સ્થિ�તિ� છેે, તોો કેેટલીીક અનિ�શ્ચિ�તતાા 
હોોઈ શકેે છેે.

શક્ય અનિ�શ્ચિ�તતાાઓ:
ખોોટુંં� નિ�દાાન: અમનેે પરિ�ણાામ ખોોટુંં� મળેે તેેવીી 
શક્યતાા ઓછીી છેે અનેે તમાારાા બાાળકનેે આ 
સ્થિ�તિ� નથીી.

અસ્પષ્ટ નિ�દાાન: એવીી શક્યતાા ઓછીી છેે કેે 
ફોોલોો-અપ પરીીક્ષણોો નિ�દાાનનીી પુષુ્ટિ� કરીી શકતાા 
નથીી અથવાા ખોોટાા સાાબિ�ત કરીી શકતાા નથીી.

વિ�લંબંિ�ત નિ�દાાન: પરિ�સ્થિ�તિ�નીી પુષુ્ટિ� થાાય તેે 
પહેેલાંં� ઘણાા પરીીક્ષણોો કરાાવવાા પડીી શકેે છેે.

અસ્પષ્ટ લક્ષણોો: તમાારાા બાાળકનેે ક્યાારેે અથવાા 
ક્યાારેે લક્ષણોો દેેખાાશેે તેે જાણવુંં� મુશુ્કેેલ હોોઈ શકેે 
છેે. 

પરિ�વાાર પર અસરોો: આ પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ 
આનુવુંંશિ�ક હોોવાાથીી, તમાારાા પરિ�વાારનાા અન્ય 
સભ્યોો પણ તેેનાા પરિ�ણાામથીી પ્રભાાવિ�ત થઈ શકેે 
છેે.

આ સંંભવિ�ત અનિ�શ્ચિ�તતાાઓ ચિં�ંતાાજનક હોોઈ શકેે 
છેે. અમેે અનેે નિ�ષ્ણાાત ટીીમ તમનેે વધુ ુમાાહિ�તીી, 
સલાાહ અનેે સમર્થથન જૂૂથોો સાાથેે જોોડીી શકીીએ છીીએ.

ફોોલોો-અપ પરીીક્ષણોો: નિ�દાાનનીી પુષુ્ટિ� કરવાા માાટેે 
નિ�ષ્ણાાત ટીીમ સંંભવતઃઃ વધુ ુપરીીક્ષણોોનીી વ્યવસ્થાા 
કરશે.ે આમાંં� લોોહીી અથવાા પેશેાાબનાા નમૂનૂાા, સ્કેેન 
અથવાા અન્ય પ્રકાારનાા પરીીક્ષણોોનોો સમાાવેશે થઈ 
શકે છેે. તમને ેનમૂનૂાા આપવાા માાટેે પણ કહેેવાામાંં� 
આવીી શકે છેે, જેેથીી અમે ેસમજી શકીીએ કેે તમાારાા 
બાાળકને ેઆ જનીીન ફેેરફાારોો કેેવીી રીીતે ેવાારસાામાંં� 
મળ્યાા. 

નિ�દાાન: જોો ફોોલોો-અપ પરીીક્ષણોો દર્શાા�વેે છેે કેે તમાારાા 
બાાળકનેે આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ� છેે, તોો નિ�ષ્ણાાત ટીીમ 
તમાારીી સાાથેે આ અંંગેે ચર્ચાા� કરશેે અનેે સહાાય પૂરૂીી 
પાાડશેે. 

પરિ�ણાામોો વિ�શે ેવધુ ુજાણવાા 
માાટેે સ્કેેન કરોો

NHS તરફથીી ફોોન કૉૉલ: જન્મ પછીીનાા અઠવાાડિ�યાામાંં� 
નિ�ષ્ણાાત ટીીમ તમનેે શક્ય તેેટલીી વહેેલીી તકેે કૉૉલ કરશેે. 
તેેઓ તમાારાા બાાળકનાા GP નોો પણ સંંપર્કક  કરશેે. તેેઓ 
પરિ�ણાામ અનેે આગળનાા પગલાંં�નીી ચર્ચાા� કરવાા માાટેે 
તમાારીી સાાથેે અનેે તમાારાા બાાળક સાાથેે એપોોઇન્ટમેેન્ટ 
ગોોઠવશેે. જોો તમનેે જરૂર હોોય તોો અભ્યાાસ ટીીમ આ 
એપોોઇન્ટમેેન્ટનોો મુસુાાફરીી ખર્ચચ આવરીી શકેે છેે.  

પ્રતિ�સાાદ: નિ�ષ્ણાાત ટીીમ તમાારાા બાાળક વિ�શેેનીી માાહિ�તીી 
અમાારીી સાાથેે શેેર કરશેે. આનાાથીી અમનેે તેેઓ કેેવીી રીીતેે 
કાામ કરીી રહ્યાા છેે તેે તપાાસવાામાંં� મદદ મળેે છેે, અનેે 
પરીીક્ષણનીી ચોોકસાાઈ સમજવાામાંં� મદદ મળેે છેે. આમાંં� 
તમાારાા બાાળકનુંં� નાામ અનેે અંંગત વિ�ગતોોનોો સમાાવેેશ 
થાાય છેે.

સાારવાાર યોોજનાા: આ અભ્યાાસમાંં� દરેેક આનુવુંંશિ�ક 
સ્થિ�તિ� NHS માંં� સાારવાાર યોોજનાા ધરાાવેે છેે. નિ�ષ્ણાાત ટીીમ 
સમજાવશેે કેે તમાારાા બાાળક માાટેે શુંં� યોોજનાા છેે. 
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ધ્યાાનમાંં� રાાખોો
અસંંભવિ�ત હોોવાા છતાંં�, તે ેશક્ય છેે કેે તમાારાા બાાળકને ેશરૂઆતમાંં� ખોોટુંં� પરિ�ણાામ મળે.  
ધ્યાાનમાંં� લઈ શકાાય તેવેુંં� એક ઉદાાહરણ અહીંં  આપેલે છેે.

જ્યાારેે તમાારું ંબાાળક 3 અઠવાાડિ�યાાનુંં� થાાય છેે, ત્યાારેે 
તમનેે ખબર પડેે છેે કેે તેેમનેે આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ� હોોવાાનીી 
શંંકાા છેે.

તમાારાા બાાળકનાા ડૉૉક્ટર કેેટલાાક વધાારાાનાા પરીીક્ષણોો 
ગોોઠવાાશેે. આ દરમિ�યાાન, તમેે સ્થિ�તિ� વિ�શેે વાંં�ચોો છોો અનેે 
ચિં�ંતિ�ત થઈ જાઓ છોો.

થોોડાા અઠવાાડિ�યાા પછીી, પરિ�ણાામોો પાાછાા આવશેે. 

તમાારાા બાાળકનેે આખરેે આ સ્થિ�તિ� નથીી હોોતીી.

નિ�ષ્ણાાતોો કહેે છેે કેે Generation અભ્યાાસનુંં� પરિ�ણાામ 
નિ�દાાન નથીી, અનેે ભાાગ્યેે જ કિ�સ્સાાઓમાંં� તેે ખોોટુંં� હોોઈ 
શકેે છેે.

આ પરિ�સ્થિ�તિ� અન્ય પરીીક્ષણોો સાાથેે પણ થઈ શકેે છેે, 
જેેમ કેે NHS નવજાત શિ�શુનુાા બ્લડ સ્પોોટ પરીીક્ષણ. 
પરિ�વાારોો માાટેે આ સમય મૂંં�ઝવણભર્યોો હોોઈ શકેે છેે.

અમે ેભલાામણ કરીીએ છીીએ કેે તમેે અભ્યાાસમાંં� જોોડાાતાા પહેેલાા આ ઉદાાહરણને ેકાાળજીપૂરૂ્વવક ધ્યાાનમાંં� લોો.



13

ડેેટાા ક્યાંં� સંંગ્રહિ�ત થાાય છેે
અમેે તમાારાા બાાળકનાા આનુવુંંશિ�ક અનેે આરોોગ્યસંંભાાળ ડેેટાા—અનેે તમાારાા પ્રસૂૂતિ� પહેેલાાનાા ડેેટાા—નેેશનલ જીનોોમિ�ક રિ�સર્ચચ 
લાાઇબ્રેેરીી નાામનાા સુરુક્ષિ�ત ડેેટાાબેેઝમાંં� સંંગ્રહિ�ત કરીીએ છીીએ. આ એક લાાઇબ્રેેરીી છેે જ્યાંં� સંંશોોધન માાટેે હજારોો લોોકોોનાા 
આનુવુંંશિ�ક અનેે આરોોગ્ય ડેેટાાનેે ઍક્સેેસ કરવાામાંં� આવેે છેે. અમેે લાાઇબ્રેેરીીનુંં� સંંચાાલન કરીીએ છીીએ અનેે તેેનેે ઍક્સેેસ કરવાા 
માાટેે વિ�શ્વભરનાા સંંશોોધકોોનેે મંંજૂરીી આપીીએ છીીએ. લાાઇબ્રેેરીી યુકુેેમાંં� સુુરક્ષિ�ત ડેેટાા સેેન્ટરોોમાંં� રાાખવાામાંં� આવેે છેે. માાત્ર માાન્ય 
સંંશોોધકોો જ લાાઇબ્રેેરીીનેે ઍક્સેેસ કરીી શકેે તેેનીી ખાાતરીી કરવાા માાટેે અમેે ઉદ્યોોગ-માાનક સુુરક્ષાાનોો ઉપયોોગ કરીીએ છીીએ.

તમેે લાાઇબ્રેેરીીમાંં� ડેેટાાનાા પ્રકાાર અનેે સંંશોોધન વિ�શેે વધુ ુમાાહિ�તીી અહીંં મેેળવીી શકોો છોો: 
www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data 

ડેેટાા અનેે ઍક્સેેસ
અભ્યાાસ દરમિ�યાાન, અમેે તમાારાા અનેે તમાારાા બાાળકનાા ડેેટાાનેે સુરુક્ષિ�ત રીીતેે સંંગ્રહિ�ત કરીીશુંં�. 
તેેનેે સલાામત અનેે ગોોપનીીય રાાખવુંં� એ અમાારીી સર્વોોચ્ચ પ્રાાથમિ�કતાા છેે. આરોોગ્યસંંભાાળ 
સંંશોોધકોો, જેેઓ કડક મંંજૂરીી પ્રક્રિ�યાામાંં�થીી પસાાર થાાય છેે, તેેઓ જનીીનોો અનેે આરોોગ્ય 
સંંબંંધિ�ત પ્રોોજેેક્ટ્સ માાટેે ડેેટાા ઍક્સેેસ કરશેે.

તમાારાા અને ેતમાારાા બાાળકનીી સંંપર્કક  વિ�ગતોો:  
આ અમનેે સંંપર્કકમાંં� રહેેવાામાંં� મદદ કરેે છેે. 
આનેે એવીી જગ્યાાએ રાાખવાામાંં� આવશેે નહીંં 
જ્યાંં� સંંશોોધકોો તેેનેે ઍક્સેેસ કરીી શકેે.

તમાારાા બાાળકનુંં� DNA: અમેે આનેે 
ડિ�જિ�ટલ ફાાઇલ તરીીકેે સંંગ્રહિ�ત કરીીએ 
છીીએ.

તમાારોો પ્રસૂતૂિ� પહેલાાનોો રેેકોોર્ડડ: આ 
પ્રસૂતૂિ� ડેેટાા છેે જેેમાંં� ગર્ભાા�વસ્થાા, પ્રસૂૂતિ� 
પીીડાા અનેે જન્મ વિ�શેેનીી વિ�ગતોોનોો 
સમાાવેેશ થાાય છેે, જેેમાંં� તમાારીી 
ગર્ભાા�વસ્થાા દરમિ�યાાન હોોસ્પિ�િટલમાંં� 
કોોઈપણ રોોકાાણનોો સમાાવેેશ થાાય છેે.  

અમે ેતમાારાા બાાળકનાા આરોોગ્યસંંભાાળ 
રેેકોોર્ડડમાંં�થીી નિ�યમિ�ત અપડેટ પણ 
મેળેવીીશુંં�. આમાંં� NHS અનેે અન્ય 
તબીીબીી સંંસ્થાાઓનીી માાહિ�તીીનોો સમાાવેેશ 
થઈ શકેે છેે જેેમ કેે તબીીબીી પરીીક્ષણ 
પરિ�ણાામોો અથવાા બીીમાારીી વિ�શેેનીી 
માાહિ�તીી. 

અમે ેનીીચેનેીી માાહિ�તીી રાાખીીએ છીીએ:

પ્રસૂતૂિ� પહેલાાનોો અને ેઆરોોગ્યનોો ડેેટાા NHS ઈંગ્લેને્ડ અને ેwww.genomicsengland.co.uk/privacy-
policy/ પર સૂચૂિ�બદ્ધ અન્ય સંંસ્થાાઓ પાાસેથેીી એકત્રિ�ત કરવાામાંં� આવે ેછેે.   

અમેે જે ેડેેટાા સંંગ્રહિ�ત કરીીએ છીીએ
નમૂનૂાાઓ અનેે ડેેટાાનીી કાાળજી લેેવીી એ આપણીી કાાનૂનૂીી અનેે નૈતૈિ�ક ફરજ છેે. અન્ય અભ્યાાસોોમાંં� ડેેટાા સુુરક્ષિ�ત રાાખવાાનોો 
અમાારીી પાાસેે મજબૂૂત રેેકોોર્ડડ છેે. 
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ડેેટાા કોોણ ઍક્સેસે કરીી શકેે છેે
ફક્ત Genomics England અનેે માાન્ય આરોોગ્યસંંભાાળ 
સંંશોોધકોો જ ડેેટાા ઍક્સેેસ કરીી શકેે છેે. અમેે આ ડેેટાાનેે વીીમાા 
કંંપનીીઓ અથવાા માારે્કેટર્સસ સાાથેે ક્યાારેેય શેેર કરતાા નથીી.

Genomics England માંં� ફક્ત પસંંદગીીનીી વ્યક્તિ�િઓ 
જ તમાારાા અનેે તમાારાા બાાળકનીી ઓળખ અનેે સંંપર્કક  વિ�ગતોો 
વિ�શેેનાા ડેેટાાનેે ઍક્સેેસ કરીી શકેે છેે. અમેે આ માાહિ�તીી ફક્ત 
તમાારાા બાાળકનાા GP અનેે NHS નિ�ષ્ણાાત ટીીમ સાાથેે જ શેેર 
કરીીએ છીીએ. અમેે આ ત્યાારેે કરીીએ છીીએ જ્યાારેે અમાારીી 
પાાસેે પરીીક્ષણનુંં� પરિ�ણાામ હોોય.

અમેે તમાારાા બાાળકનાા બાાળપણ દરમ્યાાનનાા સ્વાાસ્થ્ય ડેેટાાનીી 
પણ સમીીક્ષાા કરીીશુંં� જેેથીી અમેે પરીીક્ષણ કેેવીી રીીતેે કાાર્યય કરેે 
છેે તેે વધુ ુસાારીી રીીતેે સમજી શકીીએ અનેે ભવિ�ષ્યમાંં� આ 
પ્રકાારનાા પરીીક્ષણનેે વધુ ુવ્યાાપકપણેે ઉપલબ્ધ કરાાવવાાનુંં� 
યોોગ્ય રહેેશેે કેે કેેમ તેે નક્કીી કરીી શકીીએ.  

માાન્ય આરોોગ્યસંંભાાળ સંંશોોધકોો લાાઇબ્રેેરીીમાંં� ડેેટાાનોો 
અભ્યાાસ કરશેે, જેેમાંં� તમાારાા બાાળકનોો ડેેટાા પણ 
શાામેેલ હશેે. તેે હોોસ્પિ�િટલોો, યુનુિ�વર્સિ�િટીીઓ, ચેેરિ�ટીીઝ 
અથવાા ફાાર્માા�સ્યુટુિ�કલ કંંપનીીઓ જેેવીી આરોોગ્યસંંભાાળ 
કંંપનીીઓમાંં�થીી આવીી શકેે છેે. તેેઓ ડેેટાાનોો ઉપયોોગ જનીીનોો 
અનેે સ્વાાસ્થ્ય વિ�શેે વધુ ુજાણવાા, નવીી પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ શોોધવાા 
અનેે નવીી સાારવાાર બનાાવવાા માાટેે કરશેે. 

આ સંંશોોધકોો નાામ અનેે સંંપર્કક  વિ�ગતોો જેેવીી વ્યક્તિ�િગત 
માાહિ�તીી જોોઈ શકતાા નથીી. જોોકેે, અમેે ખાાતરીી આપીી શકતાા 
નથીી કેે તમાારોો ડેેટાા ક્યાારેેય તમાારાા અથવાા તમાારાા બાાળક 
સાાથેે પરોોક્ષ રીીતેે લિં�ંક થશેે નહીંં. ઉદાાહરણ તરીીકેે, જોો તમાારાા 
બાાળકનેે અપવાાદરૂપેે દુરુ્લલભ પરિ�સ્થિ�તિ� હોોય, તોો તેે નક્કીી 
કરવુંં� શક્ય બનીી શકેે છેે કેે તેેમનોો ડેેટાા તેેમનોો છેે. આ ડેેટાાનેે 
ઓળખવાાનોો અથવાા તેેનોો દુરુુપયોોગ કરવાાનોો પ્રયાાસ કરનાાર 
કોોઈપણ વ્યક્તિ�િ માાટેે અમેે કડક દંંડનીી જોોગવાાઈ રાાખેેલ છેે. 

તમાારાા બાાળકનાા ડેેટાા, હજારોો અન્ય લોોકોોનાા ડેેટાા સાાથે,ે આ માાટેે ઉપયોોગમાંં�  
લઈ શકાાય છેે:

સંશંોોધકોોને ેહાાનિ�કાારક અને ેબિ�નહાાનિ�કાારક આનુુવંશંિ�ક ફેેરફાારોો વચ્ચે ેતફાાવત કરવાામાંં� મદદ કરવાા 
માાટેે. 
આનુવુંંશિ�ક પરિ�સ્થિ�તિ�ઓ માાટેે સચોોટ નિ�દાાન અનેે સાારવાાર વિ�કસાાવવાા માાટેે આ મહત્વપૂરૂ્ણણ છેે. 

કેેન્સર સંશંોોધનમાંં� સહાાય માાટેે. 
ચોોક્કસ ફેેરફાારોો સાાથેે અનેે વગર ડેેટાા જોોઈનેે, સંંશોોધકોો કેેન્સર સંંબંંધિ�ત નવાા જનીીનોો શોોધીી શકેે છેે અનેે 
ઘણાા કેેન્સરનાા દર્દીીઓનેે લાાભદાાયક ઉપચાાર વિ�કસાાવીી શકેે તેે માાટેે.

જીનોોમિ�ક પૂરૂ્વવ-તપાાસ પરીીક્ષણોોનીી ચોોકસાાઈ સુુધાારવાામાંં� મદદ કરવાા 
જોોખમમાંં� રહેેલાા લોોકોોનેે વધુુ સાારીી રીીતેે ઓળખવાામાંં� મદદ કરીીનેે, સાારવાાર વહેેલાા શરૂ કરીી શકાાય છેે, 
જેેનાાથીી રોોગથીી પિ�ડાાતાા લોોકોો માાટેે વધુુ સાારાા પરિ�ણાામોો મળીી શકેે છેે.

આરોોગ્યસંંભાાળ સંંશોોધકોોનેે કેેવીી રીીતે ેમંંજૂરીી આપવાામાંં� આવેે છેે
ડેેટાા ઍક્સેેસ કરનાારાા બધાા સંંશોોધકોો આરોોગ્યસંંભાાળ પ્રોોજેેક્ટ્સ પર કાામ કરીી રહ્યાા છેે. નવાા સંંશોોધન દરખાાસ્તોોનેે સ્વતંંત્ર 
ઍક્સેેસ સમીીક્ષાા સમિ�તિ� દ્વાારાા મંંજૂરીી આપવાામાંં� આવેે છેે. આ સમિ�તિ�માંં� તબીીબીી નિ�ષ્ણાાતોો, વૈજૈ્ઞાાનિ�કોો અનેે લાાઇબ્રેેરીીમાંં� 
પહેેલાાથીી જ હાાજર NHS દર્દીીઓનોો સમાાવેેશ થાાય છેે. દરેેક સંંશોોધક સાારીી પ્રેેક્ટિ�િસ માાટેેનાા કોોડ પર સહીી કરેે છેે અનેે ડેેટાા 
સુરુક્ષાા તાાલીીમ પૂરૂ્ણણ કરેે છેે. 

તમેે Genomics England નીી વેેબસાાઇટ www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data પર 
બધાા સંંશોોધકોો માાટેે મંંજૂરીી પ્રક્રિ�યાા જોોઈ શકોો છોો.



IRAS નંબર: 324562  |  તારીખ: 03/10/2024 |  V5.0 15

ધ્યાાનમાંં� રાાખોો
એક પ્રકાારનોો માાન્ય સંંશોોધક જે ેડેેટાા ઍક્સેસે કરીી શકેે છેે તે ેખાાનગીી ફાાર્માા�સ્યુટુિ�કલ કંંપનીીઓનોો છેે. ધ્યાાનમાંં� લઈ 
શકાાય તેવેુંં� એક ઉદાાહરણ અહીંં  આપેલે છેે.

એક પ્રાાઈવેેટ ફાાર્માા�સ્યુુટિ�કલ કંંપનીી એક દુરુ્લલભ રોોગથીી 
પીીડિ�ત બાાળકોો માાટેે નવીી દવાા બનાાવીી રહીી છેે.

તમેે સાંં�ભળ્યુંં� છેે કેે તેેઓએ તેેમનાા સંંશોોધન દરમિ�યાાન 
Generation  અભ્યાાસમાંં�થીી ડેેટાાનોો ઉપયોોગ કર્યોો 
હતોો. તમેે પાંં�ચ વર્ષષ પહેેલાંં� તમાારાા બાાળકનેે અભ્યાાસમાંં� 
જોોડાાવાા માાટેે સંંમતિ� આપીી હતીી, અનેે તેેથીી આમાંં� 
તમાારાા બાાળકનોો ડિ�જિ�ટલ ડેેટાા અનેે તેેમનાા સંંગ્રહિ�ત 
લોોહીીનાા નમૂનૂાાનોો સમાાવેેશ થઈ શકેે છેે.

તેેઓ એવીી કોોઈ વિ�ગતોો જોોઈ શક્યાા નહીંં જેે તમાારાા 
બાાળકનેે ઓળખીી શકેે. અનેે કોોઈપણ સંંશોોધકનીી જેેમ, 
તેેઓએ કડક મંંજૂરીી પ્રક્રિ�યાાનુંં� પાાલન કર્યુંં�.

આ પ્રકાારનુંં� સંંશોોધન દવાાનેે આગળ વધાારવાામાંં� મદદ 
કરીી શકેે છેે —  પરંંતુ ુકેેટલાાક લોોકોો તેેનાાથીી અસ્વસ્થતાા 
અનુભુવીી શકેે છેે.  

અમે ેભલાામણ કરીીએ છીીએ કેે તમેે અભ્યાાસમાંં� જોોડાાતાા પહેેલાા આ ઉદાાહરણને ેકાાળજીપૂરૂ્વવક ધ્યાાનમાંં� લોો.

બાાકીી બચેેલાા નમૂનૂાાઓ સાાથે ેઅમે ેશુંં� કરીીએ છીીએ
જોો તમાારાા બાાળકનાા પરીીક્ષણમાંં�થીી કોોઈ નમૂૂનાા બાાકીી રહેે છેે, તોો અમેે તેેનેે UKમાંં� સુુરક્ષિ�ત બાાયોોબેંકંમાંં� સંંગ્રહિ�ત કરીીશંું�. દરેેક 
નમૂનૂાાનેે એક અનન્ય કોોડ દ્વાારાા ઓળખવાામાંં� આવેે છેે. આ તમાારાા બાાળકનીી ઓળખનેે સુુરક્ષિ�ત રાાખેે છેે. 

આ નમૂનૂાાઓનોો ફરીીથીી માાન્ય આરોોગ્યસંંભાાળ સંંશોોધન માાટેે ઉપયોોગ કરીી શકાાય છેે. જોો આવુંં� થાાય, તોો સંંશોોધન જનીીનોો 
અનેે આરોોગ્ય સાાથેે સંંબંંધિ�ત હશેે. આગળ વધતાા પહેેલાા તેેનેે સ્વતંંત્ર ઍક્સેેસ સમીીક્ષાા સમિ�તિ� દ્વાારાા મંંજૂરીી આપવાાનીી જરૂર 
પડશેે.
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સતત સંંપર્કક
અમેે તમાારાા બાાળકનાા બાાળપણ દરમ્યાાન સમયાંં�તરેે તમાારોો સંંપર્કક  કરીીશુંં�—સાામાાન્ય રીીતેે વર્ષષમાંં� 
બેે વાારથીી વધુ ુનહીંં. આ ઇમેેઇલ અથવાા પત્ર દ્વાારાા હોોઈ શકેે છેે. અમેે તમેે આપેેલીી સંંપર્કક  
વિ�ગતોોનોો ઉપયોોગ કરીીશંું�.

તમાારાા બાાળકનાા DNAમાંં� નવીી શોોધ
એક સંંશોોધક અભ્યાાસ દરમિ�યાાન તમાારાા બાાળકનાા 
સ્વાાસ્થ્યનેે લગતીી કંંઈક શોોધીી શકેે છેે. આ અત્યંંત દુરુ્લલભ છેે, 
પરંંતુ ુશક્ય છેે. જોો આવુંં� થાાય, તોો તમાારોો સંંપર્કક  કરવાા માાટેે 
અમેે NHS સાાથેે કાામ કરીીશુંં�. અમેે ફક્ત ત્યાારેે જ આ કરીીશુંં� 
જોો તેે ગંંભીીર અનેે સાારવાાર યોોગ્ય પરિ�સ્થિ�તિ� સાાથેે સંંબંંધિ�ત 
હોોય, અથવાા જોો અમનેે પહેેલાાથીી જ ખબર હોોય કેે તમાારાા 
બાાળકનેે કોોઈ પરિ�સ્થિ�તિ� છેે. 

જોો તમેે અભ્યાાસમાંં�થીી પાાછીીપાાનીી કરોો છોો અથવાા બધાા 
સંંપર્કોોમાંં�થીી અનસબ્સ્ક્રાાઇબ કરોો છોો, તોો અમેે આ માાહિ�તીી 
સાાથેે તમાારોો સંંપર્કક  કરીીશુંં� નહીંં.

ચિં�ંતાાઓ વિ�શે ેઅમાારોો સંંપર્કક  કરવોો
જોો તમનેે અભ્યાાસ વિ�શેે ચિં�ંતાા હોોય તોો તમાારાા NHS ટ્રસ્ટ 
અથવાા Genomics England નીી અભ્યાાસ ટીીમનોો સંંપર્કક  
કરોો.  www.generationstudy.co.uk/contact 
વેબેસાાઇટ પર સંંપર્કક  વિ�ગતોો મેળેવોો. 

જોો તમેે નાાખુશુ રહોો અનેે ઔપચાારિ�ક રીીતેે ફરિ�યાાદ કરવાા 
માંં�ગતાા હોો, તોો તમેે NHS ફરિ�યાાદ પ્રક્રિ�યાા વિ�શેે વધુુ માાહિ�તીી 

અહીંં મેેળવીી શકોો છોો:  
www.england.nhs.uk/contact-us/feedback-
and-complaints/complaint/complaining-to-
nhse/

બધાા સંંપર્કોોમાંં�થીી અનસબ્સ્ક્રાાઇબ કરવંું�
તમેે અમનેે અભ્યાાસ વિ�શેે તમાારોો સંંપર્કક  કરવાાનુંં� બંંધ કરવાા 
માાટેે કહીી શકોો છોો. અમેે સંંશોોધન માાટેે તમાારાા બાાળકનોો ડેેટાા 
રાાખીીશુંં� પરંંતુ ુહવેે તમાારોો સંંપર્કક  કરીીશુંં� નહીંં. તમનેે અમાારાા 
તરફથીી વધુ ુઅપડેેટ્સ અથવાા વિ�નંંતીીઓ મેેળવીીશુંં� નહીંં.

અનસબ્સ્ક્રાાઇબ કેેવીી રીીતેે કરવુંં�: મુલુાાકાાત લોો
www.generationstudy.co.uk/unsubscribe
જોો તમેે તમાારાા બાાળકનાા પરીીક્ષણનુંં� પરિ�ણાામ શેેર કરતાા 
પહેેલાા અનસબ્સ્ક્રાાઇબ કરોો છોો, તોો પણ અમેે પરિ�ણાામ શેેર 
કરવાા માાટેે તમાારોો સંંપર્કક  કરીીશુંં�. જોો તમાારાા બાાળકનેે કોોઈ 
શંંકાાસ્પદ સ્થિ�તિ�નુંં� પરિ�ણાામ હોોય, તોો અમેે તેેમનેે પુષુ્ટિ�કરણ 
પરીીક્ષણ અનેે તબીીબીી સંંભાાળ માાટેે NHS પાાસેે મોોકલીીશુંં�.

અમે ેતમાારોો સંંપર્કક  આ રીીતે ેકરીી શકીીએ છીીએ:

અભ્યાાસ વિ�શેે સમાાચાાર અનેે અપડેેટ્સ 
શેેર કરોો 

અભ્યાાસ પર પ્રતિ�સાાદ  
માાટેે પૂૂછોો 

વધુ ુનમૂનૂાાઓ અથવાા માાહિ�તીી માાટેે પૂછૂોો 

વધુ ુસંંશોોધન અથવાા અન્ય સમાાન 
અભ્યાાસોોમાંં� જોોડાાવાા માાટેે તમનેે આમંંત્રણ. 

અમે ેજે ેકંંઈ પૂછૂીીએ છીીએ તે ેવૈકૈલ્પિ�િક છેે. અમે ેકરેલીી કોોઈપણ વિ�નંંતીીઓને ેતમે ેનાા કહીી શકોો છોો. 
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અભ્યાાસમાંં�થીી 
પાાછીીપાાનીી કરવીી
તમેે ગમેે ત્યાારેે ભાાગ લેેવાા વિ�શેે તમાારોો વિ�ચાાર બદલીી શકોો છોો અનેે 
તમાારેે અમનેે કહેેવાાનીી જરૂર નથીી કેે આ શાા માાટેે કરવાામાંં� આવીી રહ્યુંં� છેે. 

તમેે નમૂૂનાા લેેવાા અંંગેે તમાારોો વિ�ચાાર બદલીી શકોો છોો. તમાારાા બાાળકનાા જન્મ પહેેલાંં� તમાારીી 
મિ�ડવાાઇફ અથવાા આરોોગ્યસંંભાાળ ટીીમનેે જણાાવોો. તમેે જન્મ આપ્યાા પછીી પણ આ નિ�ર્ણણય લઈ 
શકોો છોો. NHS પ્રેેક્ટિ�િશનર નમૂનૂાા એકત્રિ�ત કરતાા પહેેલાા તમાારીી પરવાાનગીી પૂછૂશેે, અનેે તમેે નાા કહીી 
શકોો. જોો તમેે નમૂૂનાા લેેતાા પહેેલાા પાાછીીપાાનીી કરોો છોો, તોો તમાારું ંબાાળક અભ્યાાસમાંં� જોોડાાશેે નહીંં.

કેેવીી રીીતે ેપાાછીીપાાનીી કરવીી: અભ્યાાસ ટીીમનોો સંંપર્કક  કરોો અથવાા NHS પ્રેકે્ટિ�િશનરને જણાાવોો

નમૂનૂાા એકત્રિ�ત થાાય તે ેપહેેલાંં� પાાછીીપાાનીી

નમૂૂનાા એકત્રિ�ત કર્યાા� પછીી તમેે અભ્યાાસમાંં� સાામેેલ થવાા વિ�શેે તમાારોો વિ�ચાાર બદલીી શકોો છોો. 
જોો ડેેટાા પહેેલાાથીી જ નેેશનલ જીનોોમિ�ક રિ�સર્ચચ લાાઇબ્રેેરીીમાંં� સંંગ્રહિ�ત થઈ ગયોો હોોય, અથવાા તેે 
પહેેલાાથીી જ સંંશોોધનમાંં� સાામેેલ હોોય, તોો અમેે આનેે રોોકીી શકતાા નથીી. પરંંતુ ુઅમેે ખાાતરીી કરીી 
શકીીએ છીીએ કેે કોોઈ નવુંં� સંંશોોધન ન થાાય, અનેે વધુ ુઆરોોગ્યસંંભાાળ માાહિ�તીી એકત્રિ�ત ન થાાય. 
અમેે બાાકીી રહેેલાા કોોઈપણ નમૂનૂાાઓનોો પણ નાાશ કરીીશુંં�.

જોો તમેે તમાારાા બાાળકનાા પરીીક્ષણનુંં� પરિ�ણાામ શેેર કરતાા પહેેલાા પાાછીીપાાનીી કરોો છોો, તોો પણ અમેે 
પરિ�ણાામ શેેર કરવાા માાટેે તમાારોો સંંપર્કક  કરીીશુંં�. જોો તમાારાા બાાળકનેે કોોઈ શંંકાાસ્પદ સ્થિ�તિ�નુંં� પરિ�ણાામ 
હોોય, તોો અમેે તેેમનેે પુષુ્ટિ�કરણ પરીીક્ષણ અનેે તબીીબીી સંંભાાળ માાટેે NHS પાાસેે મોોકલીીશુંં�. તમાારાા 
બાાળકનોો ડેેટાા અનેે નમૂૂનાા સંંગ્રહિ�ત કરવાામાંં� આવશેે નહીંં કેે સંંશોોધન માાટેે ઉપયોોગમાંં� લેેવાામાંં� 
આવશેે નહીંં.

કેેવીી રીીતે ેપાાછીીપાાનીી કરવીી: મુલુાાકાાત લોો www.generationstudy.co.uk/withdraw 
નમૂનૂાા એકત્રિ�તકર્યાા� પછીી પાાછીીપાાનીી

જોો તમાારું ંબાાળક પાાછીીપાાનીી કરવાા માંં�ગે ેછેે
જેેમ જેેમ તમાારું ંબાાળક મોોટુંં� થશેે, તેેમ તેેમ તેેઓ પોોતેે 
જ નિ�ર્ણણય લઈ શકશેે કેે તેેઓ હજુુ પણ અભ્યાાસનોો 
ભાાગ બનવાા માંં�ગેે છેે કેે નહીંં. તેેઓ પાાછીીપાાનીી કરવાા માાટેે 
અમાારોો સંંપર્કક  કરીી શકેે છેે. તમેે તેેમનેે આ કરવાામાંં� મદદ કરીી 
શકોો છોો.   

જ્યાારેે તમાારું ંબાાળક 16 વર્ષષનુંં� થશેે, ત્યાારેે અમેે તેેમનોો 
સંંપર્કક  કરીીનેે તપાાસ કરીીશુંં� કેે તેેઓ હજુુ પણ અભ્યાાસનોો 
ભાાગ બનવાા માંં�ગેે છેે કેે નહીંં. જોો અમેે તેેમનોો સંંપર્કક  ન કરીી 
શકીીએ, તોો વાાજબીી સંંખ્યાામાંં� પ્રયાાસોો બાાદ અમેે તેેમનીી 
અભ્યાાસમાંં�થીી પાાછીીપાાનીી લઈશુંં�. 
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ડેેટાા સુરુક્ષાા, સલાામતીી 
અનેે સુુરક્ષાા

તમાારીી માાહિ�તીીનોો ઉપયોોગ કેેવીી રીીતે ેથાાય છેે
જનરલ ડેેટાા પ્રોોટેેક્શન રેેગ્યુુલેેશન (General Data 
Protection Regulation, GDPR) અનેે 2018નોો UK 
ડેેટાા પ્રોોટેેક્શન એક્ટ અમેે તમાારાા વ્યક્તિ�િગત ડેેટાાનીી પ્રક્રિ�યાા 
અનેે ઉપયોોગ કેેવીી રીીતેે કરીીએ છીીએ તેેનુંં� સંંચાાલન કરેે છેે.

અમે ેતમાારીી માાહિ�તીીનોો ઉપયોોગ કેેવીી રીીતે ેકરીીએ છીીએ તે ે
વિ�શે ેવધુ ુજાણવાા માાટેે તમે ેઆનીી મુલુાાકાાત લઈ શકોો છોો:

મુલુાાકાાત લોો www.hra.nhs.uk/
patientdataandresearch 

ભાાગ લેેતીી હોોસ્પિ�િટલોોમાંં� ઉપલબ્ધ અમાારીી લીીફલેેટ 
વાંં�ચવીી

તમાારીી અભ્યાાસ ટીીમનોો સંંપર્કક  કરવોો

અહીંં ઇમેેઇલ મોોકલીી generationstudy@
genomicsengland.co.uk 

અહીંં અમાારોો સંંપર્ કરીી 0808 281 9535

ઉપર આપેેલીી વિ�ગતોોનોો ઉપયોોગ કરીીનેે અમાારાા 
માાહિ�તીી અધિ�કાારીીનોો સંંપર્કક  કરવોો

તમાારાા ડેેટાાને ેઍક્સેસે કરવોો
તમાારીી પાાસેે તમાારાા વિ�શેે કયોો ડેેટાા છેે તેેનીી વિ�નંંતીી કરવાાનોો 
તમનેે અધિ�કાાર છેે. કૃૃપાા કરીીનેે નોંંધ લોો કેે સંંશોોધનનાા 
હેેતુુઓનેે કાારણેે તમાારાા ડેેટાા વિ�ષયનાા અધિ�કાારોો મર્યાા�દિ�ત 
હોોઈ શકેે છેે અનેે ડેેટાા વિ�ષયનાા અધિ�કાારોોનોો ઉપયોોગ 
કરવાાનીી આવીી કોોઈપણ વિ�નંંતીીનીી સમીીક્ષાા અમાારાા ડેેટાા 
સુરુક્ષાા અધિ�કાારીી દ્વાારાા કરવાામાંં� આવશેે.

સલાામતીી
અભ્યાાસ દરમિ�યાાન, શક્ય છેે કેે આપણેે તમનેે અથવાા 
તમાારાા બાાળકનેે અસર કરતીી સલાામતીી સમસ્યાા વિ�શેે 
જાણીીએ. જોો આવુંં� થશેે, તોો અમેે આનુંં� સંંચાાલન કરવાા માાટેે 
અભ્યાાસ ટીીમ સાાથેે કાામ કરીીશુંં�.

જોો તમને ેઅભ્યાાસ સંંબંંધિ�ત નુકુસાાન થાાય છેે
જોો કેે તમાારીી અભ્યાાસ સહભાાગિ�તાાનાા પરિ�ણાામેે તમનેે 
શાારીીરિ�ક નુકુસાાન થવાાનીી શક્યતાા ખૂબૂ જ ઓછીી છેે, 
અમાારીી પાાસેે વીીમાા સુુવિ�ધાા છેે જેે ચોોક્કસ પરિ�સ્થિ�તિ�ઓમાંં� 
ઇજાઓનેે આવરીી લેે છેે. વધુ ુવિ�ગતોો માાટેે કૃૃપાા કરીીનેે 
generationstudy@genomicsengland.co.uk પર 
અમાારોો સંંપર્કક  કરોો.

સાામાાન્ય પૂછૂપરછ
જોો તમનેે અભ્યાાસ વિ�શેે કોોઈ વધુ ુપ્રશ્નોો હોોય, તોો તમેે 
Genomics England નોો generationstudy@
genomicsengland.co.uk પર અથવાા 0808 281 
9535 પર સંંપર્કક  કરીી શકોો છોો.

અમાારીી ગોોપનીીયતાા 
સૂચૂનાા જોોવાા માાટેે સ્કેેન 
કરોો
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