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परिरचय
पीढ़ीी अध्ययना एक लंब ेसूमय �क चलना ेवााला शाोध अध्ययना हो।ै 
होम यहो सूमझनाा चाहो� ेहंो तिक क्या होम नावाजोा� शिशाशाओुं के DNA 
को देेखकर आनावुाशंिशाक स्थि�ति�यं का तिनादेाना और उपचार करनेा के 
�रीके म ंसूधुार कर सूक� ेहंो या नाहों।

यहो अध्ययना तिनाःशालु्क एवंा वाकैस्थिल्पक हो।ै इसू पत्र म ंआपको 
यहो तिनार्णणय लेना ेम ंमदेदे करना ेके शिलए बहु� सूारी जोानाकारी 
देी गीई हैो तिक क्या आप यहो चाहो� ेहंो तिक आप और आपका 
बच्चाा भाागी ल।ं आपको इसू बा� का तिनार्णणय करनेा के बारे 
म ंअपनाी स्वाास्थ्य सेूवाा टीीम और परिरवाार सेू बा� करनाी 
चातिहोए। सूाइना अप करना ेके शिलए, अध्ययना देल के तिकसूी 
सूदेस्य सू ेबा� कर।ं

यहो अध्ययना यकेू सूरकार के स्वाास्थ्य और सूामाजिजोक 
देेखभााल तिवाभाागी के स्वाामिमत्वा वााली एक कंपनाी 
Genomics England द्वाारा चलाया जोा रहोा हैो। होमारा 
अनुासूधंाना उना नाए �रीकं पर गीौर कर�ा हो,ै जिजोनासूे 
आनावुाशंिशाकी होमार ेस्वाास्थ्य को प्रभाातिवा� कर सूक�ी हैो। होम 
ऐसूा करना ेके शिलए NHS के सूाथ सूाझेदेारी कर रहो ेहंो। 
स्वाास्थ्य अनुासूधंाना प्रामिधकरर्ण नेा इसू अध्ययना को मजंोरूी 
प्रदेाना की हैो। उन्होंना ेयहो सूतुिनाश्चि�� तिकया हैो तिक यहो नातैि�क 
और कानानूाी रूप सू ेउशिच� हैो। 

यहो अध्ययना इसू बा� का प�ा लगीानेा के शिलए नावाजोा� 
शिशाशाओुं के जोीनाोम की जोाचं कर�ा हैो तिक क्या होम 

आनावुाशंिशाक स्थि�ति�यं का शाीघ्र प�ा लगीा सूक�े हंो और 
उनाका इलाजो कर सूक� ेहंो या नाहों। जोीनाोम एक व्यस्थिक्� 
का सूपंरू्णण आनुावाशंिशाक अनाकु्रम हो ै- उनाके शारीर की तिनादेेशा 
पसु्तिस्�का। जोीनाोम डीीएनाए नाामक रसूायना सेू बना ेहोो�े हंो और 
इसूम ंहोजोारं जोीना होो�े हंो। जोीना होमारे शारीर को यहो ब�ा� ेहंो 
तिक कैसू ेबढ़ीनाा और तिवाकशिसू� होोनाा हैो।

तिकसूी के जोीनाोम को देेखनेा सू ेहोमं उसूके बार ेम ंजोानाकारी 
प्राप्� होो सूक�ी हैो। ऐसूा इसूशिलए हैो, क्यंतिक जोीनाोम मं 
बदेलावा होोना ेसू ेदुलणभा स्थि�ति�यं सूतिहो� स्वाास्थ्य सूमस्याए ं
घटिटी� होो सूक�ी हंो। तिकसूी के जोीनाोम का अध्ययना करनाे 
के शिलए, होम उसूके डीीएनाए का नामनूाा ल�े ेहंो। यहो आम�ौर 
पर खूना की कुछ बूदंें सू ेप्राप्� होो�ा हैो। उसूसू ेहोम उसूके 
जोीनाोम की एक तिडीजिजोटील फ़ााइल बनाा� ेहंो। इसू प्रतिक्रया को 
आनावुाशंिशाक अनाकु्रमर्ण कहोा जोा�ा हो।ै 

आनावुाशंिशाक अनाकु्रमर्ण के बार ेम ंअमिधक जोानानेा के शिलए 
www.genomicsengland.co.uk/genomic-
medicine/understanding-genomics पर जोाएँ
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कुछ जोीना परिरवा�णना दुलणभा आनावुाशंिशाक 
स्थि�ति�यं का कारर्ण बना सूक� ेहंो
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अध्ययन में ंकौन शााधिमें� होो सकताा हैो?
इसू अध्ययना के एक भाागी के रूप मं, होम आपके प्रसूवा 
सूे पहोले के रिरकॉडीण को देेख�े हों। होम सूमय के सूाथ 
आपके बच्चाे के स्वाास्थ्य देेखभााल रिरकॉडीण को भाी देेख�े 
हों। इसू वाजोहो सूे, भाागी लेनाे के शिलए होमं कुछ चीज़ोंं की 
आवाश्यक�ा होो�ी होै।

अध्ययन के लि�ए पाात्र होोने के लि�ए, आपाको निनम्नलि�खि�ता 
होोना चाानिहोए:

गीभाणवा�ी

आपके पासू एक NHS नाबंर होो

16+ वार्षण की होो

जोडु़वाा,ँ �ीना बच्चा ेआटिदे ना होो

सूरोगीेटी ना हों या बच्चाे को गीोदे लेनाे की योजोनाा ना 
बनााई होो

इंग्लंडी म ंजोीपी के सूाथ पजंोीकृ� हुई हों

जोब आप शाामिमल होोना ेके शिलए सूहोमति� प्रदेाना करंगी,े �ो 
अध्ययना देल आपसू ेइनाकी देोबारा जोाचं करेगीा।

अध्ययना म ंशाामिमल होोनेा का तिनार्णणय लनेा ेसू ेपहोले, यहो बहु� 
होी महोत्वापरू्णण हैो तिक आप अपनेा परिरवाार या उना लोगीं सू ेबा� 
कर,ं जोो आपके बचे्चा के शिलए तिनार्णणय लनेा ेम ंमदेदे कर� ेहंो। 
ऐसूा इसूशिलए हो,ै क्यंतिक आपके बचे्चा सू ेसूबंमंिध� लोगी, या 
जोो आपके बचे्चा की देेखभााल कर� ेहंो, परिरर्णाम सेू प्रभाातिवा� 
होो सूक� ेहंो।

यटिदे आप अपनेा बच्चा ेके सूपंकण  म ंहंो, �ो आपको उसूके 
दूसूर ेअश्चिभाभाावाक सेू भाी बा� करनाी चातिहोए। आप देोनां को 
अध्ययना म ंशाामिमल होोनेा पर सूहोम� होोनाा चातिहोए।

अध्ययन के �क्ष्य
होमेंारी ेअनसु�ंान के दोो मेंखु्य �क्ष्य हंो:

यहो अध्ययना होमं यहो सूमझनाे मं मदेदे करेगीा तिक इसू प्रकार का परीक्षर्ण शिशाशाुओं, परिरवाारं और NHS के शिलए कैसूे काम 
कर सूक�ा होै। भाागी लेकर, आप अपनाे बच्चाे मं सूंभाातिवा� आनाुवांशिशाक स्थि�ति� के बारे मं पहोले होी प�ा लगीा सूक�े हों। 
आप जोीना और स्वाास्थ्य के बारे मं अनाुसूंधाना मं सूहोाय�ा करनाे वााले परिरवाारं के सूमुदेाय मं भाी शाामिमल होंगीे। अध्ययना 
मं शाामिमल होोनाे सूे आनाुवाांशिशाक स्थि�ति�यं वााले बच्चां की भाावाी पीटिढ़ीयं को जोीवाना की स्वा� शाुरुआ� करनाे मं मदेदे मिमल 
सूक�ी होै।

इसू अध्ययना म ंशाामिमल होोना ेके शिलए सूभाी पृष्ठभूामिम सेू आना ेवााल ेलोगीं का स्वाागी� हो।ै लतेिकना इसू �रहो के शाोध मं काल,े 
एशिशायाई और अल्पसूखं्यक जोा�ीय सूमदुेायं के लोगीं का प्रति�तिनामिधत्वा कम होी हैो। यटिदे आप इना सूमुदेायं के सूदेस्य हंो, �ो 
भाागी लनेा ेसू ेअध्ययना अमिधक अमिधक तिवातिवाध बना सूक�ा हो ै- और भातिवाष्य म ंसूभाी के शिलए आनावुाशंिशाक परीक्षर्ण को बहेो�र 
बनााना ेम ंमदेदे मिमल सूक�ी हो।ै

01 दु�लभ आनवुंलंिशाक स्थि�नितायं का शाीघ्र 
पाताा �गााए,ं ताानिक प्रभानिवंता लिशाशाओुं को 
शाीघ्र उपाचाारी प्राप्ता होो सके

जाीन औरी स्वंास्थ्य के बाारी ेमें ंयहोा� अधि�क 
जाानं, ताानिक होमें भनिवंष्य में ंआनुवंलंिशाक 
स्थि�नितायं के लि�ए पारीीक्षण औरी उपाचाारी मेंं 
स�ुारी करी सकं

02

NHS देो�भा� स ेअतंारी
NHS पहोले सू ेहोी सूभाी शिशाशुाओं को 5 टिदेना का 
होोनेा पर नावाजोा� रक्� स्पॉॉटी स्क्रीनिंनंागी ('होील तिप्रक' 
टेीस्टी) प्रदेाना कर�ा हैो। यहो 9 दुलणभा, उपचार योग्य 
स्थि�ति�यं का परीक्षर्ण कर�ा हैो। यहो एक NHS 
सूवेाा हैो, जिजोसू पर पहोले सू ेहोी अच्छीी �रहो सेू 
अनासुूधंाना तिकया जोा चुका हो।ै  

IRAS संंख्याा: 324562 | ताारीीख: 03/10/2024 |  V5.0



5IRAS संंख्याा: 324562 | ताारीीख: 03/10/2024 |  V5.0

अध्ययन का निहोस्सा बानन ेके �ाभ औरी जाोखि�में
तिकसूी भाी शिचतिकत्सूा अनुासूधंाना की �रहो, इसू अध्ययना म ंशाामिमल होोनेा के भाी लाभा और नुाकसूाना हंो। होम यहो सुूतिनाश्चि�� करनाा 
चाहो� ेहंो तिक तिनार्णणय लनेेा के शिलए आपके पासू आवाश्यक सूारी जोानाकारी उपलब्ध होो।

लाभा
आपाके बाच्चे ेका शाीघ्र आनुवंलंिशाक पारीीक्षण निकया जाा 
सकताा हो।ै  उनाका 200+ दुलणभा आनुावाशंिशाक स्थि�ति�यं 
के शिलए परिरक्षर्ण करवााया जोाएगीा। यहो दुलणभा हो ैलतेिकना 
सूभंावा हैो तिक होम तिकसूी स्थि�ति� की जोल्दे पहोचाना कर 
ल।ं होम जोल्देी होी इसू परिरर्णाम को सूाझा करंगेी। उन्हों 
शाीघ्र होी इलाजो प्राप्� होो सूक�ा हैो, जोो उनाके लक्षर्णं 
को कम करनेा या उन्हो ंबीमार होोनेा सू ेरोकनेा म ंमदेदे कर 
सूक�ा हो।ै

आपा आनवुंलंिशाक स्थि�नितायं के इ�ाजा को बाहेोतारी बानाने 
में ंहोमेंारीी मेंदोदो करी सकता ेहंो। इसू अध्ययना म ंभाागी लनेाे 
सू ेशाोधक�ाणओं को जोीना और स्वाास्थ्य के बीच संूबधं के 
बार ेम ंअमिधक जोानानेा म ंमदेदे मिमल�ी हो।ै उनाका काम 
नाए इलाजो तिवाकशिसू� करना ेम ंमदेदे प्रदेाना कर सूक�ा 
हो।ै यहो होमं भातिवाष्य म ंस्थि�ति�यं का अमिधक शाीघ्र�ा 
सू ेपवूााणनामुाना लगीाना ेया तिनादेाना करनेा म ंभाी मदेदे कर 
सूक�ा हो।ै

जाबा होमें नमूेंन ेको एकत्र करीता ेहंो ताबा आपाका लिशाशाु 
असहोजा मेंहोसूस करी सकताा हैो। यटिदे होम गीभाणनााल सूे 
नामनूाा एकत्र करना ेम ंसूक्षम नाहों होो� ेहंो, �ो होमं बच्चाे 
की एड़ी म ंएक छोटीी सुूई चुभाोनाी होोगीी। इसूसेू उन्हों 
अ�ायी असूतुिवाधा होो सूक�ी हैो।

आपाके लिशाशुा को गा�ता पारिरीणामें धिमें� सकताा हो।ै यहो 
अध्ययना अनासुूधंाना के शिलए हैो और तिनादेाना करनेा के 
शिलए नाहों हो।ै इसूका यहो अथण हैो तिक इसू बा� की बहु� 
होी कम सूभंाावानाा हो ैतिक होम ंआपके बच्चा ेका परिरर्णाम 
गील� प्राप्� होो सूक�ा हैो।

आपा पारिरीणामेंं को �ेकरी अनिनश्चि�ता मेंहोसूस करी 
सकताे हों। परिरर्णामं का इं�ज़ोंार करनाा �नाावापूर्णण होो 
सूक�ा होै। यटिदे होमं इसू बा� का सूंदेेहो होो�ा होै तिक 
आपके बच्चाे की कोई स्थि�ति� होै, �ो उन्हों NHS के 
सूाथ फॉॉलो-अप मुलाका�ं की आवाश्यक�ा होोगीी। 
इसूमं कुछ सूमय लगी सूक�ा होै। चूँतिक ये स्थि�ति�याँ 
बहु� होी दुलणभा हों, इसूशिलए होो सूक�ा होै इनाके बारे मं 
बहु� अमिधक जोानाकारी  उपलब्ध ना होो। 

डेेटाा के जारिरीए आपाकी औरी आपाके लिशाशा ुकी पाहोचाान 
की जाा सकताी हो।ै  दुलणभा परिरस्थि�ति�यं मं, एक 
शाोधक�ाण आपके नााम का मिमलाना आपके डेीटीा सू ेकर 
सूक�ा हो।ै होमनेा ऐसू ेसूरुक्षा उपाय अपनााए हंो, जोो ऐसूा 
होोनाा बहु� होी असंूभाातिवा� बनाा�े हंो।

जोोखिखम

पीढ़ीी अध्ययना नावाजोा� रक्� स्पॉॉटी स्क्रीनिंनांगी सूे अलगी होै। 
यहो अध्ययना उना आनाुवांशिशाक बदेलावां का प�ा लगीा�ा 
होै, जोो लगीभागी 200 दुलणभा स्थि�ति�यं का कारर्ण बना 
सूक�े हों। 

यहो जोानानाा महोत्वापरू्णण हो ैतिक यहो अध्ययना अनासंुूधाना 
के शिलए हो।ै यहो एक मानाक NHS सूवेाा नाहों हैो। इसूका 
म�लब यहो हो ैतिक होम नाहों जोाना� ेतिक होमारा दृमि�कोर्ण 
तिक�नाी अच्छीी �रहो काम करगेीा। इसूीशिलए इसू अध्ययना 
को आपके या आपके बच्चा ेके शिलए मानाक NHS 

देेखभााल का �ाना नाहों लेनाा चातिहोए।  यटिदे आप 
अपनेा परिरवाार मं तिकसूी आनुावाशंिशाक स्थि�ति� होोनेा के बारे 
म ंचिंचतंि�� हंो, �ो आपको अपनाी देाई या GP सू ेबा� 
करनाी चातिहोए।

नावाजोा� शिशाशुा रक्� स्पॉॉटी परीक्षर्ण के बार ेमं  
अमिधक जोानानेा के शिलए, www.nhs.uk/conditions/
baby/newborn-screening/blood-spot-test/ 
पर जोाएँ
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अध्ययना कैसू ेकाम कर�ा होै
यहो एक दोीर्घलकालि�क अध्ययन हो।ै यहो ताबा शारुू होोताा हो ैजाबा आपा गाभलवंताी होोताी हंो औरी ताबा ताक जाारीी 
रीहोताी हो,ै जाबा ताक आपाका बाच्चेा �गाभगा 16 वंर्षल का न होो जााए। इस दोौरीान, होमें आपाको अध्ययन के बाारीे 
में ंअपाडेेटा भजेागेंा।

चरर्ण 1

चरर्ण 2

चरर्ण 3

चरर्ण 4

चरर्ण 5

गाभालवं�ा के दोौरीान साइन अपा करीं
अपनाी गीभााणवा�ा के देौराना सूाइना अप करनेा के शिलए अध्ययना टीीम सेू सूपंकण  कर।ं यहो 
अस्पॉ�ाल म ंतिनायुस्थिक्� के देौराना या फॉोना पर व्यस्थिक्�गी� रूप सेू होो सूक�ा हैो। वा ेअध्ययना को 
सूमझना ेऔर आपके प्रश्नोंं का उत्तर देेना ेम ंआपकी सूहोाय�ा करंगेी। इसूके बादे, वा ेआपसूे 
कुछ बुतिनायादेी प्रश्नों पछंूगी ेऔर आपके सूपंकण  तिवावारर्ण की पमुि� करगेंी। उसूके बादे, आपको 
एक ईमले प्राप्� होोगीा जिजोसूमं शिलखा होोगीा इसू अध्ययना मं शाामिमल होोनेा के शिलए आपका 
स्वाागी� हो।ै

जान्में के तारंुीता बाादो नमेंनूा एकत्र निकया जााएगाा
एक NHS शिचतिकत्सूक जोन्म के �रु�ं बादे रक्� का एक नामनूाा एकत्र करगेीा।  यटिदे आप घर 
पर बच्चा ेको जोन्म देे� ेहंो, �ो आपकी देाई रक्� का नामनूाा ल ेसूक�ी हो ैया होम इसूके शिलए 
अस्पॉ�ाल म ंमलुाका� तिनाधाणरिर� करगेंी। होम आपके बचे्चा के DNA का तिवाश्लेरे्षर्ण करना ेके 
शिलए इसू नामूनेा का उपयोगी करगेंी।

कुछ मेंहोीनं मंें पारिरीणामें प्राप्ता करीं
99% शिशाशाओुं म ंकोई भाी जोीना परिरवा�णना नाहों होोगीा, जिजोसूका होम प�ा लगीानाा चाहो�े हंो। 
यटिदे होम ंकोई स्थि�ति� होोनेा का सूदेंेहो नाहों होो�ा हैो, �ो होम आपके बचे्चा के जोन्म के लगीभागी 
2 महोीनेा बादे आपको ईमेल या पत्र द्वाारा इसू बारे म ंब�ाएगंी।े यटिदे होमं कोई स्थि�ति� होोना ेका 
सूदेंेहो होो�ा हैो, �ो NHS तिवाशारे्षज्ञ यथाशाीघ्र आपको कॉल करेगीा। वा ेआपसेू अगील ेचरर्ण के 
बार ेम ंबा� करंगी,े जिजोसूम ंकई दूसूर ेज़ोंरूरी परीक्षर्ण भाी शाामिमल होो सूक�े हंो।

नमेंनूा औरी डेेटाा का  सगं्रहोण करीना औरी अनसु�ंान के लि�ए उपायोगा करीना
होम आपके बच्चा ेका नामूनाा, उनाके DNA की एक तिडीजिजोटील फ़ााइल और आपके प्रसूवा सेू 
पहोल ेके डेीटीा का सूगं्रीहोर्ण सूरुश्चिक्ष� रूप सेू करगेंी। होमं आपके बचे्चा के स्वाास्थ्य देेखभााल 
रिरकॉडीण सू ेभाी तिनायमिम� अपडेीटी मिमल� ेरहोगेंी। होम यहो डेीटीा अपनेा पासू रख�े हंो, �ातिक होम 
सूमय के सूाथ आनुावंाशिशाक स्थि�ति�यं का प�ा लगीानेा और उनाका इलाजो करना ेके बार ेमं 
अमिधक जोाना सूकं। अनामुोटिदे� अनुासूधंानाक�ाण जोीना और स्वाास्थ्य के बार ेम ंअमिधक जोानानाे 
के शिलए इसू डेीटीा का अध्ययना करगेंी। आपके बचे्चा की पहोचाना उन्हो ंटिदेखाई नाहों देेगीी।

अध्ययन के सबंंा� में ंनिनरीतंारी सपंाकल
अध्ययना के बार ेम ंआपको अपडेीटी करना ेके शिलए होम सूमय-सूमय पर आपसेू सूपंकण  
करगंी।े यटिदे आप अन्य अनासुूधंाना मं भाागी लनेाा चाहंो �ो होम आपसेू फॉीडीबकै मागंी सूक�े 
हंो। जोब आपका बच्चाा लगीभागी 16 वार्षण का होो जोाएगीा, �ो होम उनासेू पछंूगी ेतिक क्या वाहो 
अध्ययना म ंबना ेरहोनाा चाहो�े/चाहो�ी हंो।
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स्थि�नितायं के प्रकारी 
जिजोना स्थि�ति�यं का होम परीक्षर्ण कर� ेहंो, वा ेइसू आधार पर श्चिभान्न-श्चिभान्न होो�ी हंो तिक वेा तिक�नाी सूामान्य हंो, उनाके क्या लक्षर्ण 
क्या होो सूक� ेहंो और उनाका इलाजो कैसू ेतिकया जोा सूक�ा हो।ै कुछ स्थि�ति�याँ अच्छीी �रहो सू ेज्ञा� हंो, जैोसू ेशिसूस्टिस्टीक 
फ़ााइब्रोोशिसूसू। अन्य अमिधक दुलणभा हंो, जोसैू ेबाथण चिंसंूड्रोोम। प्रत्यके स्थि�ति� के अलगी-अलगी लक्षर्ण होो� ेहंो। होालातँिक, ये सूभाी 
तिकसूी को औसू� बच्चा ेकी �ुलनाा म ंअमिधक बीमार कर सूक� ेहंो।

स्थि�नितायं के लि�ए उपाचाारी
होम जिजोना स्थि�ति�यं का परीक्षर्ण कर�े हों, उनाका उपचार इंग्लंडी मं NHS के माध्यम सूे होो�ा होै। कुछ स्थि�ति�यं का इलाजो 
आसूानाी सूे तिकया जोा सूक�ा होै, जोैसूे प्रति�टिदेना एक तिवाटीामिमना का सूेवाना करनाा। अन्य स्थि�ति�यं मं अमिधक गीहोना उपचार 
योजोनाा होै। उदेाहोरर्ण के शिलए, गींभाीर सूंयुक्� इम्यूनाोडेीतिफॉशिशायंसूी (एसूसूीआईडीी) का इलाजो स्टेीम सूेल प्रत्यारोपर्ण के सूाथ 
तिकया जोा�ा होै।

वंहो आमेंताौरी पारी जाीवंन के पाहो�े 
कुछ वंर्षं में ंदिदो�ाई देोताी हंो

यदिदो इन की जाल्दोी पाहोचाान करी 
�ी जााए, ताो इनमें ंस�ुारी निकया 

जाा सकताा होै

इंग्�ंडे में ंNHS के मेंाध्यमें से 
इ�ाजा निकया जााताा होै

जिजोना स्थि�ति�यं के शिलए 
होम परिरक्षर्ण कर� ेहंो
यहो अध्ययना नावाजोा� शिशाशुाओं म ं200 सेू अमिधक दुलणभा 
आनावुाशंिशाक स्थि�ति�यं का परीक्षर्ण कर�ा हो।ै यहो सूभंाावानाा नाहों हैो तिक 
आपके बच्चा ेको यहो स्थि�ति� होोगीी। लतेिकना अगीर वा ेऐसूा कर� ेहंो, 
�ो इसूका शाीघ्र प�ा लगीानेा सू ेउनाके स्वाास्थ्य और जोीवाना को बेहो�र 
बनााना ेम ंमदेदे मिमल सूक�ी हो।ै

इना स्थि�ति�यं के बारे 
मअंधि�क जाानन ेके लि�ए 
स्कैन करीं

जिजान स्थि�नितायं के लि�ए होमें पारीीक्षण करीतेा हंो:
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ध्याान रीखं
जिजान स्थि�नितायं का होमें पारीीक्षण करीतेा हंो उनमें ंसे कुछ स्थि�नितायं में ंतात्का� �क्षण नहों दिदो�ाई देोता ेहंो। निवंचाारी करीने के 
लि�ए यहो एक उदोाहोरीण दिदोया गाया हो।ै

पीढ़ीी अध्ययना के परिरर्णाम के बादे अति�रिरक्� परीक्षर्णं के 
बादे आपके बच्चा ेम ंआनुावााशंिशाक स्थि�ति� का तिनादेाना तिकया 
जोा�ा हैो। आप अस्पॉ�ाल मं तिवाशेार्षज्ञ टीीम सू ेमिमल� ेहंो। 
वा ेब�ा� ेहंो तिक होालातँिक आपका बच्चाा अभाी ठीीक लगी 
रहोा हो,ै लतेिकना सूभंावा�: देो सूाल के भाी�र उनाम ंलक्षर्ण 
टिदेखना ेशारुू होो जोाएगंी।े ऐसूा होोनेा के बादे, आपके बचे्चा 
को NHS म ंइलाजो मिमलनाा शुारू होो जोाएगीा।

�ब �क, आपके बचे्चा को होर छहो महोीनेा मं 
चके-अप की ज़ोंरूर� होोगीी। आपको लक्षर्णं को सूमझनाे 
के शिलए अपनेा बच्चा ेकी तिनागीरानाी करनाी होोगीी और यहो 
चिंच�ंाजोनाक होो सूक�ा हैो। आपको तिवाशेार्षज्ञ देल और 
आनावुाशंिशाक परामशाणदेा�ाओं सू ेसूहोाय�ा मिमल�ी हैो।

इसू स्थि�ति� का जोल्देी प�ा चल जोानाे सूे आपको जोल्दे 
सूे जोल्दे उपचार शाुरू करनाे के शिलए �ैयार रहोनाे मं 
मदेदे मिमल सूक�ी होै। होालाँतिक, कुछ परिरवाार उसू 
स्थि�ति� के बारे मं जोानानाा नाहों पसूंदे करंगीे जोब �क 
लक्षर्ण टिदेखाई ना दंे।

हैमारीा संझुाावा हैै तिकै अध्यायान म ंशोामिम� हैोने सं ेपहै� ेइसं उदााहैरीणा परी ध्याान सं ेतिवाचारी कैरी �।ं
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यदिदो आपा र्घरी पारी बाच्चे ेको जान्में देोता ेहंो
यटिदे आप घर पर बचे्चा को जोन्म देे� ेहंो, �ो आपकी देाई रक्� 
का नामूनाा ल ेसूक�ी हो ैया होम आपके बच्चा ेके जोन्म के �रु�ं 
बादे नामूनाा लनेा ेके शिलए अस्पॉ�ाल मं मलुाका� का सूमय 
तिनाधाणरिर� करगंी।े

यदिदो होमें कोई नमेंनूा एकत्र नहों करी सकतेा हंो
ऐसू ेअन्य कारर्ण भाी होो सूक�े हंो, जिजोनाकी वाजोहो सू ेहोम नामूनाे 
एकत्र नाहों कर पा�।े उदेाहोरर्ण के शिलए, ऐसूा �ब होो सूक�ा 
हो,ै जोब आप तिकसूी श्चिभान्न NHS ट्रस्टी म ंबच्चा ेको जोन्म देे�े 
हंो, या जोन्म म ंजोटिटील�ाए ँपदैेा होो�ी हंो। इनाका घटिटी� होोनाा 
दुलणभा हैो। यटिदे ऐसूा होो�ा हैो, �ो आप और आपका बच्चाा 
अध्ययना म ंशाामिमल नाहों होो सूक�े होो। इसूकी पुमि� के शिलए 
होम आपको एक ईमले या पत्र भेाजंोगी।े

यदिदो आपा नहों चााहोता ेनिक होमें नमेंनूा एकत्र करीं
यटिदे आप यहो �य कर� ेहंो तिक आप नाहों चाहो�े तिक होम 
आपके बच्चा ेसू ेनामनूाा एकत्र करं, �ो यहो ठीीक हो।ै NHS 
शिचतिकत्सूक को ब�ाए।ं इसूसू ेआपकी या आपके शिशाशुा की 

स्वाास्थ्य की देेखभााल पर कोई प्रभाावा नाहों पडे़गीा। यटिदे ऐसूा 
होो�ा हैो, �ो आप और आपका बच्चाा अध्ययना मं शाामिमल 
नाहों होो सूक�े होो। इसूकी पुमि� के शिलए होम आपको एक 
ईमले या पत्र भाजेोगेंी।

नमेंनूा एकत्र होोन ेके बाादो
अस्पॉ�ाल की टीीम नामनूा ेपर एक अतिद्वा�ीय कोडी नाबंर 
अतंिक� करगेीी। यहो होमं आपके बचे्चा के नााम का उपयोगी 
तिकए तिबनाा उना पर नाज़ोंर रखनेा की अनामुति� देे�ा हैो। केवाल 
अस्पॉ�ाल की टीीम और Genomics England होी नामनूाे 
को आपके बचे्चा सू ेजोोड़ पाएगंी।े

इसूके बादे अस्पॉ�ाल की टीीम संूपल को बाहोरी कंपतिनायं 
को भाजेो�ी हैो। य ेकंपतिनाया ंडीीएनाए को तिनाकाल�ी और उन्होे 
अनाकु्रमिम� कर�ी हंो। इन्हो ंGenomics England द्वाारा 
कमीशाना तिकया गीया हो।ै वा ेआपके बच्चा ेके व्यस्थिक्�गी� तिवावारर्ण 
�क पहुचं नाहों बनाा सूक�े।

आपके बचे्चा का नामनूाा एकत्र होोनेा के बादे, अध्ययना मं बनाे 
रहोना ेके शिलए आपको कुछ और करना ेकी ज़ोंरूर� नाहों हो।ै

नामनूाा एकतित्र� करनाा
एक NHS शिचतिकसूक रक्� का नामनूाा एकत्र करगेीा। ऐसूा करना ेसू ेपहोल ेवा ेआपकी अनुामति� 
मागंीगंी।े यटिदे आप बच्चा ेको अस्पॉ�ाल म ं जोन्म देे�ी हंो, �ो यहो आपके बच्चा ेके जोन्म के �रंु� 
बादे होोगीा।

गर्भकना� सं ेरीक्ता �नेा:  गीभाणनााल सू ेथोड़ी मात्रा म ंरक्� तिनाकाला जोाएगीा। नााल 
क्लंनिंपंगी म ंदेेरी होोनेा सू ेयहो संूभावा हैो। इसूसू ेआपको या आपके बच्चा ेको कोई 
नाकुसूाना नाहों होोगीा। 

यटिदे होम गीभाणनााल का नामूनाा एकत्र नाहों कर सूक�े हों, �ो होम एड़ी मं चुभाना करके नामूनाा तिनाकालंगीे। इसूमं रक्� की 
कुछ बूंदंे इकट्ठाा करनाे के शिलए आपके बच्चाे की एड़ी मं चुभाना करनाा शाामिमल होै। यहो आपके शिशाशाु के शिलए एक पल 
के शिलए असूुतिवाधाजोनाक होो सूक�ा होै। इसूमं मदेदे के शिलए होम आपके बच्चाे को अपनाे गीले लगीानाे या दूध तिपलानाे की 
सूलाहो देे�े हों। 

दुलणभा मामलं म,ं नामनूाा एकत्र करनाा अमिधक जोटिटील होो सूक�ा हैो, और आपके बचे्चा का इलाजो करना ेवााला डीॉक्टीर यहो 
�य करना ेम ंसूक्षम होोगीा तिक आगेी कैसू ेबढ़ीनाा हो।ै
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परिरर्णाम प्राप्� करनाा
जोब होम आपके बच्चा ेके डीीएनाए का तिवाश्लेरे्षर्ण कर� ेहंो, �ो होम उनाके जोीना म ंबदेलावा देेख� ेहंो। इना 
परिरवा�णनां को 200 सू ेअमिधक दुलणभा आनावुाशंिशाक स्थि�ति�यां घटिटी� होोना ेका कारर्ण मानाा जोा�ा हो।ै

पारीीक्षा के पारिरीणामें
देो अलगी-अलगी परीक्षर्ण परिरर्णाम हंो: कोई स्थि�ति� संूटिदेग्ध नाहों, या स्थि�ति� संूटिदेग्ध हैो। यहो परिरर्णाम पर तिनाभाणर 
कर�ा हो ैतिक होम आपसू ेतिकसू प्रकार संूपकण  कर� ेहंो।

अमिधकाशंा बच्चां को यहो परिरर्णाम मिमलेगीा - 100 
म ंलगीभागी 99।  इसूका म�लब हैो तिक होम ंइसू 
अध्ययना म ंआनावुाशंिशाक स्थि�ति�यं का कारर्ण बनानेा 
वााला कोई भाी जोीना बदेलावा नाहों मिमला हैो।   

इसू परिरर्णाम का म�लब यहो नाहों हो ैतिक आपका 
बच्चाा कभाी बीमार नाहों पडे़गीा। ऐसूी कई अन्य 
स्वाास्थ्य स्थि�ति�या ँभाी होो सूक�ी हंो, जोो उन्हो ेहोो 
सूक�ी हंो। और यद्यतिप इसूकी संूभाावानाा नाहों हो,ै 
तिफॉर भाी वा ेउना स्थि�ति�यं म ंसू ेतिकसूी एक प्राप्� 
कर सूक� ेहंो जिजोनाके शिलए होमनेा परीक्षर्ण तिकया 
हो।ै  

होम इसू परिरर्णाम की एक प्रति� आपके जोीपी को 
भाजेोगंी।े आप परिरर्णाम के बार ेम ंउनासू ेहोमशेाा 
बा� कर सूक� ेहंो। यटिदे आप अपना ेबच्चा ेके 
स्वाास्थ्य या अपना ेपारिरवाारिरक इति�होासू के बार ेमं 
चिंचतंि�� हंो, �ो ऐसूी स्थि�ति� मं भाी आपको उनासूे 
बा� करनाी चातिहोए।  

कैोई स्थि�तिता संदंिदाग्ध नहैं हैै
इसू अध्ययना म ंबहु� कम सूखं्या म ंशिशाशुाओं को 
यहो परिरर्णाम प्राप्� होोगीा - लगीभागी 100 मं सूे 
1। इसूका म�लब हो ैतिक होमनेा अपनेा अध्ययना 
म ंआनुावाशंिशाक स्थि�ति�यं मं सू ेएक सू ेजोडेु़ जोीना 
बदेलावां म ंसू ेतिकसूी एक को पाया हैो। 

यटिदे होम ंसूदेंेहो हैो तिक आपके बचे्चा को कोई 
बीमारी हैो, �ो होम इसेू NHS की एक तिवाशारे्षज्ञ 
टीीम के सूाथ सूाझा करंगेी। होम आपके सूपंकण  
तिवावारर्ण को भाी उनाके सूाथ सूाझा करंगेी, जिजोसूमं 
आपके बचे्चा का नााम और व्यस्थिक्�गी� तिवावारर्ण 
शाामिमल होंगेी। यहो आपके शिलए कोई नाया व्यस्थिक्� 
होोगीा, �ातिक आपके बचे्चा को त्वारिर� और तिवाशेार्ष 
देेखभााल प्राप्� होो सूके। होो सूक�ा हैो तिक इसू 
सूमय आपके बचे्चा म ंपहोले सू ेहोी इसू स्थि�ति� 
के लक्षर्ण टिदेख रहेो हों और उसेू पहोले सू ेहोी 
देेखभााल प्राप्� होो रहोी होो। 

हैा�ता संदंिदाग्ध हंै

हैम आपसं ेकैैसं ेसंपंकैक  कैरीतेा हंै: ईमें�े या पात्र 
द्वाारीा, जान्में के कुछ मेंहोीन ेबाादो

हैम आपसं ेकैैसं ेसंपंकैक  कैरीता ेहंै: फ़ोोन 
द्वाारीा, जान्में के कुछ सप्तााहो बाादो

इसू बा� की बहु� कम संूभाावानाा हो ैतिक होम परीक्षर्ण परूा नाहों कर पाएगंी ेया आपको परिरर्णाम नाहों देे पाएगंी।े  
इसूका म�लब यहो हो ैतिक आप और आपका बच्चाा अध्ययना मं भाागीीदेार नाहों होंगेी। अगीर ऐसूा होो�ा हैो �ो होम आपको एक 
पत्र द्वाारा ब�ाएगंी।े  
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अगारी निकसी स्थि�निता का सदेंोहो होोताा हो,ै ताो होमें 
निनम्नलि�खि�ता के होोन ेकी उम्मेंीदो करीता ेहंो।

अनिनश्चि�ताताा स ेनिनपाटाना
होम केवाल उना स्थि�ति�यं के शिलए परीक्षर्ण कर�े हंो, 
जिजोनाका तिनादेाना और इलाजो NHS जोाना�ा हो।ै लतेिकना 
अगीर होम ंसूदेंेहो हैो तिक आपके बचे्चा को कोई बीमारी 
हो,ै �ो कुछ अतिनाश्चि���ा होो सूक�ी हैो।

सभंानिवंता अनिनश्चि�तातााए�:
ग�ता तिनदाान: इसू बा� की बहु� कम सूभंाावानाा 
हो ैतिक होम ंपरिरर्णाम गील� मिमल ेऔर आपके बच्चाे 
म ंयहो स्थि�ति� ना होो।

तिनदाान अस्पष्ट है:ै इसू बा� की बहु� कम 
सूभंाावानाा हैो तिक फॉॉलो-अप परीक्षर्ण तिनादेाना की 
पमुि� या खंडीना नाहों कर सूक�।े

देारीी सं ेतिनदाान:  स्थि�ति� की पुमि� होोनेा सू ेपहोले 
कई परीक्षर्ण करना ेपड़ सूक� ेहंो।

अस्पष्ट �क्षणा: यहो जोानानाा मुस्तिश्कल होो सूक�ा 
हो ैतिक आपके बचे्चा म ंलक्षर्ण कब और क्या शारुू 
होंगेी। 

परिरीवाारी परी प्रार्भावा: चूतँिक य ेस्थि�ति�या ँ
आनावुाशंिशाक हंो, इसूशिलए आपके परिरवाार के अन्य 
सूदेस्य परिरर्णाम सेू प्रभाातिवा� होो सूक�े हंो।

य ेसूभंाातिवा� अतिनाश्चि���ाए ँचिंच�ंाजोनाक होो सूक�ी हंो। 
होम और तिवाशेार्षज्ञ टीीम आपको अमिधक जोानाकारी, 
परामशाण और सूहोाय�ा सूमूहों सेू जोोड़ सूक� ेहंो।

फॉॉ�ो-अप परीीक्षणा: तिवाशारे्षज्ञ टीीम तिनादेाना की पमुि� के 
शिलए सूभंावा�ः अमिधक परीक्षर्णं की व्यवा�ा करेगीी। इसूमं 
रक्� या मतू्र का नामनूाा, स्कैना या अन्य प्रकार के परीक्षर्ण 
शाामिमल होो सूक� ेहंो। आपसू ेएक नामनूाा देेना ेके शिलए भाी 
कहोा जोा सूक�ा हो,ै �ातिक होम सूमझ सूकं तिक आपके 
बच्चा ेको य ेजोीना बदेलावा तिवारासू� म ंकैसू ेमिमल ेहंो। 

तिनदाान: यटिदे फॉॉलो-अप परीक्षर्णं सेू प�ा चल�ा हैो तिक 
आपके बच्चा ेम ंआनुावाशंिशाक स्थि�ति� हैो, �ो तिवाशेार्षज्ञ टीीम 
आपके सूाथ इसू पर चचाण करेगीी और सूहोाय�ा प्रदेाना 
करगेीी।

पारिरीणामेंं के बाारी ेमें ंअधि�क 
जाानन ेके लि�ए स्कैन करीं

NHS सं ेफ़ोोन कैॉ�: तिवाशेार्षज्ञ टीीम आपको जोन्म के 
कुछ सूप्�ाहो बादे जोल्देी सू ेजोल्देी कॉल करेगीी। वा ेआपके 
बच्चा ेके जोीपी सू ेभाी सूपंकण  करगंी।े वा ेपरिरर्णाम और 
अगील ेचरर्णं पर चचाण करना ेके शिलए आपके और आपके 
बच्चा ेके सूाथ अपॉइंटीमटंी की व्यवा�ा करंगी।े यटिदे 
आपको आवाश्यक�ा होो �ो अध्ययना देल इसू मुलाका� 
की यात्रा पर आना ेवााली लागी� को कवार कर सूक�ा हैो।  

प्रातिताति�याा: तिवाशारे्षज्ञ टीीम आपके बच्चा ेके बार ेमं 
जोानाकारी होमार ेसूाथ सूाझा करेगीी। इसूसेू होम ंयहो जोाचं 
करना ेम ंमदेदे मिमल�ी हैो तिक वेा कैसूा प्रदेशाणना कर रहो ेहंो, 
और यहो होमं परीक्षर्ण की सूटीीक�ा को सूमझनेा म ंसूक्षम 
बनाा�ी हो।ै इसूम ंआपके बच्चा ेका नााम और व्यस्थिक्�गी� 
तिवावारर्ण शाामिमल हंो।

इ�ा� याो�ना: इसू अध्ययना म ंप्रत्यके आनुावाशंिशाक 
स्थि�ति� के शिलए NHS म ंएक उपचार योजोनाा उपलब्ध हो।ै 
तिवाशारे्षज्ञ टीीम आपको ब�ाएगीी तिक आपके बच्चा ेके शिलए 
क्या योजोनाा हैो।
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ध्याान रीखं
होा�ा�निक इसकी सभंावंना नहों हैो, �ेनिकन यहो सभंवं हो ैनिक आपाके बाच्चे ेको शारुुआता में ंगा�ता पारिरीणामें धिमें�।े  
निवंचाारी करीने के लि�ए यहो एक उदोाहोरीण दिदोया गाया हो:ै

जोब आपका बच्चाा 3 सूप्�ाहो का होो जोा�ा होै, �ो 
आपको प�ा चल�ा होै तिक उनामं आनाुवांशिशाक स्थि�ति� होोनाे 
का सूंदेेहो होै।

आपके बच्चा ेके डीॉक्टीर द्वाारा कुछ अति�रिरक्� परीक्षर्ण 
तिनाधाणरिर� तिकए जोा� ेहंो। इसू बीच, आप इसू स्थि�ति� के बारे 
म ंपढ़ी� ेहंो और चिंचतंि�� होो जोा�े हंो।

कुछ सूप्�ाहो बादे परिरर्णाम आ जोा� ेहंो। 

आखि�रकार आपके बचे्चा म ंयहो स्थि�ति� नाहों हैो।

तिवाशाेर्षज्ञ ब�ा�े हों तिक पीढ़ीी अध्ययना का परिरर्णाम कोई 
तिनादेाना नाहों था और कभाी-कभाार यहो गील� भाी होो 
सूक�ा होै।

यहो स्थि�ति� अन्य परीक्षर्णं के सूाथ भाी होो सूक�ी हैो, जोसैूे 
NHS नावाजोा� शिशाशुा रक्� स्पॉॉटी परीक्षर्ण। यहो परिरवाारं के 
शिलए उलझना का सूमय होो सूक�ा हो।ै

हैमारीा संझुाावा हैै तिकै अध्यायान म ंशोामिम� हैोने सं ेपहै� ेइसं उदााहैरीणा परी ध्याान सं ेतिवाचारी कैरी �।ं
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जाहोा ंडेेटाा सगं्रनिहोता निकया जााताा हैो
होम आपके बच्चा ेके आनावुाशंिशाक और स्वाास्थ्य संूबंधी डेीटीा - और आपके प्रसूवापूवाण डेीटीा - को राष्ट्रीीय जोीनाोमिमक अनुासंूधाना 
लाइब्रोरेी नाामक एक सूरुश्चिक्ष� डेीटीाबसेू म ंसूगं्रीहोी� कर� ेहंो। यहो एक पुस्�कालय हो ैजोहोा ंहोजोारं लोगीं के आनुावाशंिशाक 
और स्वाास्थ्य डेीटीा �क अनासुूधंाना के शिलए पहंुच बनााई जोा�ी हैो। होम लाइबे्रोरी का प्रबधंना कर� ेहंो, और दुतिनाया भार के 
अनासुूधंानाक�ाणओं को इसू �क पहुचंनेा की मजंोरूी देे� ेहंो। लाइबे्रोरी यकेू म ंसूरुश्चिक्ष� डेीटीा कंद्रोंं म ंरखी गीई हैो। होम यहो सुूतिनाश्चि�� 
करना ेके शिलए उद्योगी-मानाक सुूरक्षा का उपयोगी कर� ेहंो तिक केवाल अनामुोटिदे� अनुासूधंानाक�ाण होी लाइब्रोरेी �क पहुचं बनाा 
सूकं।

आप लाइब्रोरेी म ंडेीटीा के प्रकार और अनुासूधंाना के बार ेम ंअमिधक जोाना सूक� ेहंो: 
www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data

डेीटीा और उसू �क पहुचं
अध्ययना के देौराना, होम आपका और आपके बच्चा ेका डेीटीा सूरुश्चिक्ष� रूप सेू सूगं्रीतिहो� करगंी।े 
इसू ेसूरुश्चिक्ष� और गीोपनाीय बनााए रखनाा होमारी सूवाोच्चा प्राथमिमक�ा हैो। स्वाास्थ्य देेखभााल 
शाोधक�ाण, जोो एक कठीोर अनामुोदेना प्रतिक्रया सेू गीजुोर� ेहंो, जोीना और स्वाास्थ्य सेू सूबंमंिध� 
परिरयोजोनााओं के शिलए डेीटीा �क पहुचं प्राप्� करंगी।े

आपाके औरी आपाके बाच्चे ेके लि�ए सपंाकल  
निवंवंरीण: इसूसू ेहोम ंसूपंकण  म ंबना ेरहोना ेमं 
मदेदे मिमल�ी हो।ै इसू ेवाहोा ंनाहों रखा जोाएगीा 
जोहोा ंशाोधक�ाण इसू �क पहंुच सूक� ेहंो।

आपाके बाच्चे ेका डेीएनए: होम इसूे 
एक तिडीजिजोटील फ़ााइल के रूप मं 
सूगं्रीतिहो� कर� ेहंो।

आपाका प्रसवंपावूंल रिरीकॉडेल: यहो मा�तृ्वा 
डेीटीा हो ैजिजोसूम ंगीभााणवा�ा, प्रसूवा और 
जोन्म के बार ेम ंतिवावारर्ण शाामिमल हैो, 
जिजोसूम ंआपकी गीभााणवा�ा के देौराना 
अस्पॉ�ालं मं रहोना ेका सूमय भाी 
शाामिमल हैो।

आपाके लिशाशा ुके स्वंास्थ्य देो�भा� 
रिरीकॉडेल स ेनिनयधिमेंता अपाडेेटा: इसूम ंNHS 
और अन्य शिचतिकत्सूा सूगंीठीनां सू ेप्राप्� 
जोानाकारी, जोसैू ेशिचतिकत्सूा परीक्षर्ण के 
परिरर्णाम या तिकसूी बीमारी के बार ेमं 
जोानाकारी शाामिमल होो सूक�ी हैो।

हैम तिनम्नलि�खिखता डेेटेा अपन ेपासं रीखता ेहंै:

प्रसवंपावूंल औरी स्वंास्थ्य डेेटाा NHS इंग्�ंडे औरी www.genomicsengland.co.uk/privacy-policy/ पारी 
सचूाीबाद्ध अन्य सगंाठनं से एकत्र निकया जााताा हैो।   

वंहो डेेटाा जिजास ेहोमें सगं्रनिहोता करीतेा हंो
नामनूां और डेीटीा की देेखभााल करनाा होमारा कानूानाी और नातैि�क क�णव्य हो।ै अन्य अध्ययनां म ंडेीटीा को सूरुश्चिक्ष� रखनेा का 
होमारा मजोब�ू रिरकॉडीण हो।ै 

IRAS संंख्याा: 324562 | ताारीीख: 03/10/2024 |  V5.0



IRAS संंख्याा: 324562 | ताारीीख: 03/10/2024 |  V5.0 14

डेेटाा ताक पाहुंचंा कौन बाना सकताा हैो
केवाल जोीनाोमिमक्सू इंग्लंडी और अनुामोटिदे� स्वाास्थ्य देेखभााल 
शाोधक�ाण होी डेीटीा �क पहुचं सूक�े हंो। होम इसू डेीटीा को 
कभाी भाी बीमाक�ाणओं या तिवापर्णक के सूाथ सूाझा नाहों 
कर�े।

जोीनाोमिमक्सू इंग्लंडी म ंकेवाल चुनिंनंादेा व्यस्थिक्� होी आपके और 
आपके बच्चा ेकी पहोचाना और सूपंकण  तिवावारर्ण के बार ेम ंडेीटीा 
�क पहंुच सूक� ेहंो। होम यहो जोानाकारी केवाल आपके बचे्चा 
के जोीपी और NHS तिवाशारे्षज्ञ टीीम के सूाथ सूाझा कर�े हंो। 
होम ऐसूा �ब कर�े हंो जोब होमार ेपासू परीक्षर्ण का परिरर्णाम 
होो�ा हो।ै

होम आपके बच्चा ेके परेू बचपना के स्वाास्थ्य डेीटीा की भाी 
सूमीक्षा करगंी,े �ातिक होम बहेो�र ढंंगी सू ेसूमझ सूकं तिक 
परीक्षर्ण कैसू ेकाम कर�ा हो,ै और यहो तिनाधाणरिर� कर सूकं 
तिक क्या भातिवाष्य मं इसू प्रकार के परीक्षर्ण को और अमिधक 
व्यापक रूप सू ेउपलब्ध करानाा सूहोी हैो या नाहों।  

स्वाीकृ� स्वाास्थ्य देेखभााल अनुासूधंानाक�ाण लाइब्रोरेी म ंडेीटीा 
का अध्ययना करगेंी, जिजोसूमं आपके बचे्चा का डेीटीा भाी शाामिमल 
होोगीा। वा ेअस्पॉ�ालं, तिवाश्वतिवाद्यालयं, देाना, या फॉामाणस्युटिटीकल 
कंपतिनायं जैोसूी स्वाास्थ्य देेखभााल कंपतिनायं सेू आ सूक�े हंो। 
वा ेजोीना और स्वाास्थ्य के बार ेम ंअमिधक जोानानेा, नाई स्थि�ति�यं 
की खोजो करना ेऔर नाए उपचार �यैार करना ेके शिलए डेीटीा 
का उपयोगी करगेंी। 

य ेअनासुूधंानाक�ाण नााम और संूपकण  तिवावारर्ण जोसैूी व्यस्थिक्�गी� 
जोानाकारी नाहों देेख सूक�े हंो। होालातँिक, होम इसूकी गीारंटीी 
नाहों देे सूक� ेतिक आपका डेीटीा कभाी भाी अप्रत्यक्ष रूप सेू 
आपसेू या आपके बचे्चा सू ेजोडु़ा नाहों होोगीा। उदेाहोरर्ण के 
शिलए, यटिदे आपके बचे्चा की असूाधारर्ण दुलणभा स्थि�ति� हैो, �ो 
यहो प�ा लगीानाा संूभावा होो सूक�ा हैो तिक उनाका डेीटीा उनासूे 
सूबंमंिध� हैो। इसू डेीटीा की पहोचाना करनेा या इसूका दुरुपयोगी 
करना ेकी कोशिशाशा करना ेवााल ेतिकसूी भाी व्यस्थिक्� के शिलए होमारे 
पासू सूख्� दंेडी हंो। 

आपाके बाच्चे ेके डेेटाा के साथ-साथ होज़ाारीं अन्य �ोगां के डेेटाा का उपायोगा निनम्नलि�खि�ता के लि�ए 
निकया जाा सकताा हैो:

शोोधकैतााकओं कैो हैातिनकैारीकै औरी हैातिनरीतिहैता आनुवालंिशोकै परिरीवाताकनं केै बीच अंतारी कैरीन ेमं संहैायाताा 
कैरीना। 
आनावुाशंिशाक स्थि�ति�यं का सूटीीक तिनादेाना करना ेऔर उपचार तिवाकशिसू� करना ेके शिलए यहो महोत्वापरू्णण हो।ै

कंैसंरी शोोध म ंसंहैायाताा। 
कुछ परिरवा�णनां के सूाथ और तिबनाा परिरवा�णनां के डेीटीा को देेखकर, शाोधक�ाण कंसूर सू ेसूबंमंिध� नाए जोीना ढंूंढं 
सूक� ेहंो और ऐसू ेउपचार तिवाकशिसू� कर सूक�े हंो जोो कई कंसूर रोतिगीयं को लाभाास्टिन्वा� कर� ेहंो।

�ीनोमिमकै स्�ीनिंनंग परीीक्षणां कैी संटेीकैताा कैो बेहैतारी बनान ेमं मदादा कैरीना। 
जोोखिखम वााल ेलोगीं की जोल्दे पहोचाना करना ेम ंहोमारी मदेदे करके, उपचार पहोले शारुू तिकया जोा सूक�ा होै 
जिजोसूसू ेउना लोगीं के शिलए बेहो�र परिरर्णाम मिमल सूक� ेहंो जोो इसू स्थि�ति� सेू पीतिड़� हंो।

स्वंास्थ्य देो�भा� अनसु�ंानकताालओं को कैस ेमेंजंारूीी दोी जााताी होै
डेीटीा �क पहंुच बनााना ेवााल ेसूभाी अनुासूधंानाक�ाण स्वाास्थ्य देेखभााल परिरयोजोनााओं पर काम कर रहेो हंो। नाए अनुासूधंाना प्रस्�ावां 
को एक स्वा�ंत्र पहुचं (एक्सूसेू) सूमीक्षा सूमिमति� द्वाारा अनुामोटिदे� तिकया जोा�ा हैो। इसू सूमिमति� मं पसु्�कालय म ंपहोले सू ेहोी 
नादैेातिनाक   तिवाशारे्षज्ञ, वाजै्ञातिनाक और NHS रोगीी शाामिमल हंो। प्रत्यके अनासुूधंानाक�ाण अचे्छी अभ्यासू के एक कोडी पर होस्�ाक्षर 
कर�ा हैो, और डेीटीा सूरुक्षा प्रशिशाक्षर्ण परूा कर�ा हो।ै 

आप सूभाी शाोधक�ाणओं के शिलए अनुामोदेना प्रतिक्रया को जोीनाोमिमक्सू इंग्लंडी की वाबेसूाइटी www.genomicsengland.
co.uk/patients-participants/data पर देेख सूक� ेहंो।
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ध्याान रीखं
एक प्रकारी के अनमुेंोदिदोता शाो�कतााल जाो डेेटाा ताक पाहुंचंा सकता ेहंो, वं ेनिनजाी दोवंा कंपानिनयं स ेहंो। निवंचाारी करीन ेके 
लि�ए यहो एक उदोाहोरीण दिदोया गाया हो:ै

एक तिनाजोी देवाा कंपनाी दुलणभा बीमारी सू ेपीतिड़� बच्चां के 
शिलए एक नाई देवाा बनाा रहोी हो।ै

आपना ेसूनुाा हो ैतिक उन्होंनेा अपनेा शाोध के देौराना पीढ़ीी 
अध्ययना के डेीटीा का इस्�ेमाल तिकया। आपना ेपाचँ सूाल 
पहोल ेअपना ेबच्चा ेको अध्ययना म ंशाामिमल होोनेा के शिलए 
सूहोमति� देी थी, और इसूशिलए इसूमं आपके बच्चा ेका 
तिडीजिजोटील डेीटीा और उनाका सूगं्रीहोी� रक्� नामनूाा शाामिमल 
होो सूक�ा हो।ै

वा ेऐसूा कोई तिवावारर्ण नाहों देेख सूके जिजोसूसेू आपके शिशाशाु 
की पहोचाना होो सूके। और तिकसूी भाी शाोधक�ाण की �रहो, 
उन्होंनेा कठीोर अनामुोदेना प्रतिक्रया का पालना तिकया।

इसू प्रकार का शाोध शिचतिकत्सूा को आगेी बढ़ीाना ेमं मदेदे 
कर सूक�ा हो ै- लतेिकना कुछ लोगी इसूसू ेअसूहोजो होो 
सूक� ेहंो।

हैमारीा संझुाावा है ैतिकै अध्यायान म ंशोामिम� हैोन ेसं ेपहै� ेइसं उदााहैरीणा परी ध्याान सं ेतिवाचारी कैरी �।ं

होमें बाचा ेहुंए नमेंनूं के साथ क्या करीता ेहंो
यटिदे आपके बच्चा ेके परीक्षर्ण सू ेकोई नामनूाा बच जोा�ा हैो, �ो होम उन्हो ंयकेू म ंएक सूरुश्चिक्ष� बायोबंक म ंसूगं्रीतिहो� करगंी।े प्रत्यके 
नामनूा ेकी पहोचाना एक अतिद्वा�ीय कोडी सेू की जोा�ी हैो। यहो आपके बचे्चा की पहोचाना की रक्षा कर�ा हैो। 

इना नामनूां का उपयोगी अनुामोटिदे� स्वाास्थ्य देेखभााल अनुासूधंाना के शिलए तिफॉर सू ेतिकया जोा सूक�ा हैो। यटिदे ऐसूा हुआ �ो यहो 
अनुासूधंाना जोीना और स्वाास्थ्य सेू सूबंंमिध� होोगीा। आगी ेबढ़ीना ेसू ेपहोले इसू ेएक स्वा�तं्र पहंुच (एक्सूसेू) सूमीक्षा सूमिमति� द्वाारा 
अनुामोटिदे� करना ेकी आवाश्यक�ा होोगीी।
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तिनार�ंर सूपंकण
होम आपके शिशाशा ुके बचपना के देौराना सूमय-सूमय पर आपसू ेसूपंकण  करंगी े- आम�ौर पर प्रति� 
वार्षण एक देो बार सू ेअमिधक नाहों। यहो ईमले या पत्र द्वाारा होो सूक�ा हैो. होम आपके द्वाारा टिदेए 
गीए सूपंकण  तिवावारर्ण का उपयोगी करगंी।े

आपाके बाच्चे ेके डेीएनए में ंनई �ोजा
एक अनुासूधंानाक�ाण को अध्ययना के देौराना आपके बच्चाे 
के स्वाास्थ्य सू ेसूबंमंिध� कुछ प�ा चल सूक�ा हैो। यहो बहु� 
दुलणभा हो,ै लतेिकना सूभंावा हो।ै यटिदे ऐसूा होो�ा हैो, �ो होम आपसेू 
सूपंकण  करना ेके शिलए NHS के सूाथ काम करंगी।े होम ऐसूा 
केवाल �भाी करंगी,े जोब यहो तिकसूी गीभंाीर और इलाजो योग्य 
स्थि�ति� सू ेसूबंमंिध� होो, या यटिदे होम ंपहोल ेसू ेहोी प�ा होो तिक 
आपके बच्चा ेको कोई बीमारी हो।ै 

यटिदे आप अध्ययना सू ेअपनाा नााम वाापसू ल ेल�े ेहंो या सूभाी 
सूपंकं सू ेसूदेस्य�ा सूमाप्� कर देे� ेहंो, �ो होम इसू जोानाकारी 
के शिलए आपसू ेसूपंकण  नाहों करगंी।े

चिंचातंााओं को �केरी होमेंसे सपंाकल  करी रीहेो हंो
यटिदे आपको अध्ययना के बार ेम ंकोई चिंचं�ा हो,ै �ो अपनेा 
NHS ट्रस्टी या Genomics England की अध्ययना टीीम 
सू ेसूपंकण  कर।ं वाबेसूाइटी  
 www.generationstudy.co.uk/contact.   
पर सूपंकण  तिवावारर्ण प्राप्� करं। 

यटिदे आप नााखुशा हों और औपचारिरक रूप सूे शिशाकाय� 
करनाा चाहो�े हों, �ो आप NHS शिशाकाय� प्रतिक्रया के बारे 
मं अमिधक जोानाकारी यहोां सूे पा सूक�े हों:  
www.england.nhs.uk/contact-us/
feedback-and-complaints/complaint/
complaining-to-nhse/

सभी सपंाकं स ेसदोस्यताा समेंाप्ता करी रीहोा(रीहोी) हूँ�
आप होमसेू अध्ययना के बार ेम ंआपसेू सूपंकण  बदंे करना ेके 
शिलए कहो सूक� ेहंो। होम शाोध के शिलए आपके शिशाशुा का डेीटीा 
रखगेंी लतेिकना अब आपसेू सूपंकण  नाहों करगेंी। आपको होमसूे 
आगेी अपडेीटी या अनुारोध प्राप्� नाहों होंगेी।

सदोस्यताा समेंाप्ता कैस ेकरी:ं ऐसूा करना ेके शिलए,  
www.generationstudy.co.uk/unsubscribe
यटिदे आप अपनेा शिशाशुा के परीक्षर्ण का परिरर्णाम सूाझा करनेा 
सू ेपहोले अपनाा नााम वाापसू ले ल�े ेहंो, �ब भाी होम परिरर्णाम 
सूाझा करना ेके शिलए आपसेू सूपंकण  करगेंी। यटिदे आपके शिशाशाु 
म ंतिकसूी स्थि�ति� का संूदेेहो हैो, �ो होम उन्हो ंपमुि�करर्ण परीक्षर्ण 
और नादैेातिनाक   देेखभााल के शिलए NHS के पासू भेाजोगेंी।

होमें आपास ेसपंाकल  करी सकता ेहंो:

अध्ययना के बार ेम ंसूमाचार और 
अपडेीटी सूाझा करं 

अध्ययना पर प्रति�तिक्रया मागंीं 

अमिधक नामनूा ेया जोानाकारी के शिलए कहों 

आपको आगी ेके अनासुूधंाना या अन्य सूमाना 
अध्ययनां म ंशाामिमल होोना ेके शिलए आमतंित्र� करं 

हैम �ो कुैछ र्भी पछूतेा हंै वाहै वाकैैस्थि�पकै है।ै आप हैमारी ेतिकैसंी र्भी अनरुीोध कैो 'नहैं' कैहै संकैता ेहंै। 
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शाोध अध्ययना करनेा सूे 
बाहोर होोनाा
आप तिकसूी भाी सूमय भाागी लेना ेके बार ेम ंअपनाा मना बदेल सूक�े हंो 
और आपको होम ंयहो ब�ाना ेकी ज़ोंरूर� नाहों हो ैतिक ऐसूा क्यं हो।ै 

आप नामनूाा एकत्र करना ेके बार ेम ंअपनाा मना बदेल सूक�े हंो। अपनेा बच्चा ेके जोन्म सू ेपहोले अपनाी 
देाई या स्वाास्थ्य देेखभााल टीीम को ब�ाए।ं आप यहो तिनार्णणय बचे्चा को जोन्म देेना ेके बादे भाी ल ेसूक�ी 
हंो। NHS प्रसै्थिक्टीशानार नामनूाा एकत्र करना ेसू ेपहोले आपकी अनुामति� मागेंीगीा, और आप 'नाहों' कहो 
सूक� ेहंो। यटिदे आप नामनूाा एकत्र होोनेा सू ेपहोले अपनाा नााम वाापसू ले ल�े ेहंो, �ो होम आपके या 
आपके शिशाशा ुके बार ेम ंकोई डेीटीा नाहों रखंगेी।

नाम वाापसं कैैसं े�ं: अध्ययन दो� स ेसपंाकल  करी ंया NHS लिचानिकत्सक को बातााएं

नमनूा एकै� कैरीन ेसं ेपहै� ेनाम वाापसं �नेा

नामनूाा एकत्र होोनेा के बादे आप अध्ययना म ंशाामिमल होोनेा के बार ेम ंअपनाा मना बदेल सूक�े हंो। यटिदे 
डेीटीा पहोल ेसू ेहोी राष्ट्रीीय जोीनाोमिमक अनुासूधंाना पुस्�कालय म ंसूगं्रीतिहो� तिकया गीया हो,ै या यहो पहोले सूे 
होी अनुासूधंाना म ंशाामिमल हैो, �ो होम इसू ेरोक नाहों सूक� ेहंो। लेतिकना होम यहो सुूतिनाश्चि�� कर सूक� ेहंो 
तिक कोई नाया अनुासूधंाना ना तिकया जोाए, और कोई स्वाास्थ्य सूबंधंी जोानाकारी एकत्र ना की जोाए। होम 
बच ेहुए नामनूां को भाी ना� कर दंेगी।े

यटिदे आप अपनेा बच्चा ेके परीक्षर्ण का परिरर्णाम सूाझा करनेा सू ेपहोल ेअपनाा नााम वाापसू ले ल�े ेहंो, 
�ब भाी होम परिरर्णाम सूाझा करनेा के शिलए आपसेू सूपंकण  करगेंी। यटिदे आपके शिशाशुा म ंतिकसूी स्थि�ति� 
का सूदेंेहो हो,ै �ो होम उन्हो ंपमुि�करर्ण परीक्षर्ण और नैादेातिनाक   देेखभााल के शिलए NHS के पासू भेाजोगंी।े 
आपके बच्चा ेका डेीटीा और नामनूाा अनुासूधंाना के शिलए संूग्रीतिहो� या उपयोगी नाहों तिकया जोाएगीा।

अपना नाम वाापसं कैैसं े� ंयाहै �ानन ेकेै लि�ए:  www.generationstudy.co.uk/withdraw परी 
�ाएं

नमनूा एकै� हैोन ेकेै बादानाम वाापसं �नेा

यदिदो आपाका बाच्चेा नामें वंापास �नेा चााहेोगाा
जोसैू-ेजोसैू ेआपका बच्चाा बड़ा होोगीा, वेा स्वायं तिनार्णणय लनेा ेमं 
सूक्षम होंगी ेतिक क्या वा ेअभाी भाी अध्ययना का तिहोस्सूा बनानाा 
चाहो� ेहंो। वा ेनााम वाापसू लेनेा के शिलए होमसेू सूपंकण  कर सूक�े 
हंो। ऐसूा करना ेम ंआप उनाकी मदेदे कर सूक� ेहंो.   

जोब आपका बच्चाा लगीभागी 16 वार्षण का होो जोाएगीा, �ो होम 
यहो जोाचंनेा के शिलए उनासू ेसूपंकण  करगेंी तिक क्या वा ेअभाी भाी 
अध्ययना का तिहोस्सूा बनानाा चाहंोगेी। यटिदे होम उनासेू सूपंकण  
नाहों कर पा�े हंो, �ो कई बार प्रयासू करनेा के बादे होम उन्हों 
अध्ययना सू ेहोटीा दंेगी।े 
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डेीटीा सूरंक्षर्ण, 
बचावा और 
सूरुक्षा
आपाकी जाानकारीी का उपायोगा कैस ेनिकया जााताा होै
जोनारल डेीटीा प्रोटेीक्शना रेगीुलेशाना (जोीडीीपीआर) और यूके 
डेीटीा प्रोटेीक्शना एक्टी 2018 यहो तिनायंतित्र� कर�े हों तिक होम 
आपके व्यस्थिक्�गी� डेीटीा को कैसूे सूंसूामिध� और उपयोगी 
कर�े हों।

आपा इस बाारेी में ंअधि�क जाानकारीी प्राप्ता करी सकतेा हंो निक 
होमें आपाकी जाानकारीी का उपायोगा कैस ेकरीता ेहंो:

www.hra.nhs.uk/patientdataandresearch 
पर जोाए ं

भाागी लेना ेवााल ेअस्पॉ�ालं मं उपलब्ध होमारे पत्रक को 
पढ़ीनाा

अपनाी अध्ययना टीीम सू ेसूपंकण  करनाा

generationstudy@genomicsengland.
co.uk पर एक ईमले भेाजोा जोा रहोा होै

0808 281 9535 पर होमसू ेसूपंकण  करं

ऊपर टिदेए गीए तिवावारर्ण का उपयोगी करके होमार ेसूचूनाा 
अमिधकारी सेू सूपंकण  करं

आपाके डेेटाा ताक पाहुंचंा बानाना
आपके पासू यहो अनारुोध करना ेका अमिधकार हैो तिक होम 
आपके बार ेम ंक्या डेीटीा रख� ेहंो। कृपया ध्याना दंे तिक आपके 
डेीटीा तिवार्षय अमिधकार अनुासूधंाना के उदे्देश्यं के कारर्ण सूीमिम� 
होो सूक�ा हंो और डेीटीा तिवार्षय अमिधकारं का प्रयोगी करनेा 
के ऐसू ेतिकसूी भाी अनारुोध की सूमीक्षा होमारे डेीटीा सूरंक्षर्ण 
अमिधकारी द्वाारा की जोाएगीी।

रीक्षा करीना
अध्ययना के देौराना, यहो संूभावा हैो तिक होम आपको या आपके 
बच्चा ेको प्रभाातिवा� करनेा वााल ेतिकसूी सूरुक्षा मदेु्दे के बार ेमं 
ज्ञा� होो। यटिदे ऐसूा होो�ा हैो, �ो होम इसेू प्रबमंिध� करना ेके 
शिलए अध्ययना देल के सूाथ काम करगेंी।

अगारी आपाको पाढ़ााई स ेसबंाधंि�ता नकुसान होोताा होै
होालातँिक यहो बहु� कम सूभंाावानाा हैो तिक आपके अध्ययना 
म ंभाागी लनेा ेके परिरर्णामस्वारूप आपको शाारीरिरक क्षति� का 
अनाभुावा होोगीा, होमारे पासू बीमा हैो, जोो कुछ परिरस्थि�ति�यं मं 
चोटीं को कवार कर�ा हो।ै अमिधक जोानाकारी के शिलए कृपया 
होमसू ेgenerationstudy@genomicsengland.
co.uk पर सूपंकण  कर।ं

सामेंान्य पूाछतााछ
यटिदे आपके पासू अध्ययना सेू सूम्बमंिध� कोई और प्रश्नों हंो, 
�ो आप generationstudy@genomicsengland.
co.uk पर ईमले भाजेोकर या 0808 281 9535 पर कॉल 
करके जोीनाोमिमक्सू इंग्लंडी सेू सूपंकण  कर सूक� ेहंो।

होमेंारीी गाोपानीयताा सचूाना 
देो�न ेके लि�ए स्कैन करीं
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