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परि�चय
पीीढ़ीी अध्ययन एक लंंबे ेसमय तक चलने ेवाालाा शोोध अध्ययन है।ै 
हम यह समझनाा चााहते ेहंैं कि� क्याा हम नवजाात शि�शुओुं केे DNA 
कोो देेखकर आनुवुंशंि�क स्थि�ति�योंं काा नि�दाान और उपचाार करनेे केे 
तरीीकेे में ंसुधुाार कर सकते ेहंैं याा नहींं।

यह अध्ययन निः�ःशुलु्क एवंं वैकैल्पि�िक है।ै इस पत्र में ंआपकोो 
यह नि�र्णणय लेेने ेमें ंमदद करने ेकेे लि�ए बहुत साारीी जाानकाारीी 
दीी गई हैै कि� क्याा आप यह चााहते ेहंैं कि� आप और आपकाा 
बच्चाा भााग लें।ं आपकोो इस बाात काा नि�र्णणय करनेे केे बाारेे 
में ंअपनीी स्वाास्थ्य सेेवाा टीीम और परि�वाार सेे बाात करनीी 
चााहि�ए। सााइन अप करने ेकेे लि�ए, अध्ययन दल केे कि�सीी 
सदस्य से ेबाात करें।ं

यह अध्ययन यूकेूे सरकाार केे स्वाास्थ्य और साामााजि�क 
देेखभााल वि�भााग केे स्वाामि�त्व वाालीी एक कंंपनीी 
Genomics England द्वााराा चलाायाा जाा रहाा हैै। हमााराा 
अनुुसंधंाान उन नए तरीीकोंं पर गौौर करताा है,ै जि�नसेे 
आनुवुंशंि�कीी हमाारे ेस्वाास्थ्य कोो प्रभाावि�त कर सकतीी हैै। हम 
ऐसाा करने ेकेे लि�ए NHS केे सााथ सााझेेदाारीी कर रहे ेहंैं। 
स्वाास्थ्य अनुुसंधंाान प्रााधि�करण नेे इस अध्ययन कोो मंजंूरूीी 
प्रदाान कीी हैै। उन्होंंने ेयह सुनुि�श्चि�त कि�याा हैै कि� यह नैतैि�क 
और काानूनूीी रूप से ेउचि�त हैै। 

यह अध्ययन इस बाात काा पताा लगाानेे केे लि�ए नवजाात 
शि�शुओुं केे जीीनोोम कीी जांं�च करताा हैै कि� क्याा हम 

आनुवुंशंि�क स्थि�ति�योंं काा शीीघ्र पताा लगाा सकतेे हंैं और 
उनकाा इलााज कर सकते ेहंैं याा नहींं। जीीनोोम एक व्यक्ति�ि 
काा संपंूरू्णण आनुुवंशंि�क अनुकु्रम है ै- उनके शरीीर कीी नि�र्देश 
पुसु्ति�िकाा। जीीनोोम डीीएनए नाामक रसाायन सेे बने ेहोोतेे हंैं और 
इसमें ंहजाारोंं जीीन होोतेे हंैं। जीीन हमाारेे शरीीर कोो यह बतााते ेहंैं 
कि� कैैसे ेबढ़नाा और वि�कसि�त होोनाा हैै।

कि�सीी केे जीीनोोम कोो देेखनेे से ेहमें उसके बाारे ेमें ंजाानकाारीी 
प्रााप्त होो सकतीी हैै। ऐसाा इसलि�ए हैै, क्योंंकि� जीीनोोम मेंं 
बदलााव होोने ेसे ेदुर्ललभ स्थि�ति�योंं सहि�त स्वाास्थ्य समस्यााएं ं
घटि�त होो सकतीी हंैं। कि�सीी केे जीीनोोम काा अध्ययन करनेे 
केे लि�ए, हम उसके डीीएनए काा नमूनूाा लेतेे ेहंैं। यह आमतौौर 
पर खूून कीी कुुछ बूंं�दोंं से ेप्रााप्त होोताा हैै। उससे ेहम उसके 
जीीनोोम कीी एक डि�जि�टल फ़ााइल बनााते ेहंैं। इस प्रक्रि�याा कोो 
आनुवुंशंि�क अनुकु्रमण कहाा जााताा है।ै 

आनुवुंशंि�क अनुकु्रमण केे बाारे ेमें ंअधि�क जाानने केे लि�ए 
www.genomicsengland.co.uk/genomic-
medicine/understanding-genomics पर जााएँँ
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अधि�क जाानकाारीी 
केे लि�ए स्कैैन करेंं

जीीन

कुुछ जीीन परि�वर्ततन दुर्ललभ आनुवुंशंि�क 
स्थि�ति�योंं काा काारण बन सकते ेहंैं
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अध्ययन में ंकौौन शाामि�ल होो सकताा हैै?
इस अध्ययन केे एक भााग केे रूप मेंं, हम आपकेे प्रसव 
सेे पहलेे केे रि�कॉॉर्डड कोो देेखतेे हैंं। हम समय केे सााथ 
आपकेे बच्चेे केे स्वाास्थ्य देेखभााल रि�कॉॉर्डड कोो भीी देेखतेे 
हैंं। इस वजह सेे, भााग लेेनेे केे लि�ए हमेंं कुुछ चीीज़ोंं कीी 
आवश्यकताा होोतीी हैै।

अध्ययन केे लि�ए पाात्र होोनेे केे लि�ए, आपकोो नि�म्नलि�खि�त 
होोनाा चााहि�ए:

गर्भभवतीी

आपकेे पाास एक NHS नंबंर होो

16+ वर्षष कीी होो

जुडु़वाँँ�, तीीन बच्चे ेआदि� न होो

सरोोगेेट न होंं याा बच्चेे कोो गोोद लेेनेे कीी योोजनाा न 
बनााई होो

इंंग्लंैंड में ंजीीपीी केे सााथ पंजंीीकृृत हुई होंं

जब आप शाामि�ल होोने ेकेे लि�ए सहमति� प्रदाान करंेंगे,े तोो 
अध्ययन दल आपसे ेइनकीी दोोबााराा जांं�च करेेगाा।

अध्ययन में ंशाामि�ल होोनेे काा नि�र्णणय लेनेे ेसे ेपहले, यह बहुत 
हीी महत्वपूरू्णण हैै कि� आप अपनेे परि�वाार याा उन लोोगोंं से ेबाात 
करें,ं जोो आपकेे बचे्चे केे लि�ए नि�र्णणय लेनेे ेमें ंमदद करते ेहंैं। 
ऐसाा इसलि�ए है,ै क्योंंकि� आपकेे बचे्चे से ेसंबंंधंि�त लोोग, याा 
जोो आपकेे बचे्चे कीी देेखभााल करते ेहंैं, परि�णााम सेे प्रभाावि�त 
होो सकते ेहंैं।

यदि� आप अपनेे बच्चे ेकेे संपंर्कक  में ंहंैं, तोो आपकोो उसके 
दूसरे ेअभि�भाावक सेे भीी बाात करनीी चााहि�ए। आप दोोनोंं कोो 
अध्ययन में ंशाामि�ल होोनेे पर सहमत होोनाा चााहि�ए।

अध्ययन केे लक्ष्य
हमाारे ेअनुसुंधंाान केे दोो मुखु्य लक्ष्य हंैं:

यह अध्ययन हमेंं यह समझनेे मेंं मदद करेेगाा कि� इस प्रकाार काा परीीक्षण शि�शुुओं, परि�वाारोंं और NHS केे लि�ए कैैसेे कााम 
कर सकताा हैै। भााग लेेकर, आप अपनेे बच्चेे मेंं संंभाावि�त आनुुवंंशि�क स्थि�ति� केे बाारेे मेंं पहलेे हीी पताा लगाा सकतेे हैंं। 
आप जीीन और स्वाास्थ्य केे बाारेे मेंं अनुुसंंधाान मेंं सहाायताा करनेे वाालेे परि�वाारोंं केे समुुदााय मेंं भीी शाामि�ल होंंगेे। अध्ययन 
मेंं शाामि�ल होोनेे सेे आनुुवांं�शि�क स्थि�ति�योंं वाालेे बच्चोंं कीी भाावीी पीीढ़ि�योंं कोो जीीवन कीी स्वस्थ शुुरुआत करनेे मेंं मदद मि�ल 
सकतीी हैै।

इस अध्ययन में ंशाामि�ल होोने ेकेे लि�ए सभीी पृृष्ठभूूमि� सेे आने ेवााले ेलोोगोंं काा स्वाागत है।ै लेकेि�न इस तरह केे शोोध मंें कााले,े 
एशि�यााई और अल्पसंखं्यक जाातीीय समुदुाायोंं केे लोोगोंं काा प्रति�नि�धि�त्व कम हीी हैै। यदि� आप इन समुदाायोंं केे सदस्य हंैं, तोो 
भााग लेनेे ेसे ेअध्ययन अधि�क अधि�क वि�वि�ध बन सकताा है ै- और भवि�ष्य में ंसभीी केे लि�ए आनुवुंशंि�क परीीक्षण कोो बेहेतर 
बनााने ेमें ंमदद मि�ल सकतीी है।ै

01 दुर्ललभ आनुवुंशंि�क स्थि�ति�योंं काा शीीघ्र 
पताा लगााएं,ं तााकि� प्रभाावि�त शि�शुओुं कोो 
शीीघ्र उपचाार प्रााप्त होो सकेे

जीीन और स्वाास्थ्य केे बाारे ेमें ंयहाँँ� अधि�क 
जाानंें, तााकि� हम भवि�ष्य में ंआनुुवंशंि�क 
स्थि�ति�योंं केे लि�ए परीीक्षण और उपचाार मेंं 
सुधुाार कर सकंें

02

NHS देेखभााल से ेअंतंर
NHS पहले से ेहीी सभीी शि�शुओं कोो 5 दि�न काा 
होोनेे पर नवजाात रक्त स्पॉॉट स्क्रीीनिं�ंग ('हीील प्रि�क' 
टेेस्ट) प्रदाान करताा हैै। यह 9 दुर्ललभ, उपचाार योोग्य 
स्थि�ति�योंं काा परीीक्षण करताा हैै। यह एक NHS 
सेवेाा हैै, जि�स पर पहले से ेहीी अच्छीी तरह सेे 
अनुसुंधंाान कि�याा जाा चुुकाा है।ै  
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अध्ययन काा हि�स्साा बनने ेकेे लााभ और जोोखि�म
कि�सीी भीी चि�कि�त्साा अनुुसंधंाान कीी तरह, इस अध्ययन में ंशाामि�ल होोनेे केे भीी लााभ और नुुकसाान हंैं। हम यह सुुनि�श्चि�त करनाा 
चााहते ेहंैं कि� नि�र्णणय लेनेेे केे लि�ए आपकेे पाास आवश्यक साारीी जाानकाारीी उपलब्ध होो।

लााभ
आपके बच्चे ेकाा शीीघ्र आनुुवंशंि�क परीीक्षण कि�याा जाा 
सकताा है।ै  उनकाा 200+ दुर्ललभ आनुुवंशंि�क स्थि�ति�योंं 
केे लि�ए परि�क्षण करवाायाा जााएगाा। यह दुर्ललभ है ैलेकेि�न 
संभंव हैै कि� हम कि�सीी स्थि�ति� कीी जल्द पहचाान कर 
लें।ं हम जल्दीी हीी इस परि�णााम कोो सााझाा करंेंगेे। उन्हेंं 
शीीघ्र हीी इलााज प्रााप्त होो सकताा हैै, जोो उनके लक्षणोंं 
कोो कम करनेे याा उन्हें ंबीीमाार होोनेे से ेरोोकनेे में ंमदद कर 
सकताा है।ै

आप आनुवुंशंि�क स्थि�ति�योंं केे इलााज कोो बेहेतर बनाानेे 
में ंहमाारीी मदद कर सकते ेहंैं। इस अध्ययन में ंभााग लेनेेे 
से ेशोोधकर्ताा�ओं कोो जीीन और स्वाास्थ्य केे बीीच संंबंधं केे 
बाारे ेमें ंअधि�क जाानने में ंमदद मि�लतीी है।ै उनकाा कााम 
नए इलााज वि�कसि�त करने ेमें ंमदद प्रदाान कर सकताा 
है।ै यह हमें भवि�ष्य में ंस्थि�ति�योंं काा अधि�क शीीघ्रताा 
से ेपूरू्वाा�नुमुाान लगााने ेयाा नि�दाान करनेे में ंभीी मदद कर 
सकताा है।ै

जब हम नमूूने ेकोो एकत्र करते ेहंैं तब आपकाा शि�शुु 
असहज महसूस कर सकताा हैै। यदि� हम गर्भभनााल सेे 
नमूनूाा एकत्र करने ेमें ंसक्षम नहींं होोते ेहंैं, तोो हमें बच्चेे 
कीी एड़ीी में ंएक छोोटीी सुुई चुुभोोनीी होोगीी। इससे उन्हेंं 
अस्थाायीी असुवुि�धाा होो सकतीी हैै।

आपके शि�शु कोो गलत परि�णााम मि�ल सकताा है।ै यह 
अध्ययन अनुसुंधंाान केे लि�ए हैै और नि�दाान करनेे केे 
लि�ए नहींं है।ै इसकाा यह अर्थथ हैै कि� इस बाात कीी बहुत 
हीी कम संभंाावनाा है ैकि� हमें ंआपकेे बच्चे ेकाा परि�णााम 
गलत प्रााप्त होो सकताा हैै।

आप परि�णाामोंं कोो लेेकर अनि�श्चि�त महसूूस कर 
सकतेे हैंं। परि�णाामोंं काा इंंतज़ाार करनाा तनाावपूूर्णण होो 
सकताा हैै। यदि� हमेंं इस बाात काा संंदेेह होोताा हैै कि� 
आपकेे बच्चेे कीी कोोई स्थि�ति� हैै, तोो उन्हेंं NHS केे 
सााथ फॉॉलोो-अप मुुलााकाातोंं कीी आवश्यकताा होोगीी। 
इसमेंं कुुछ समय लग सकताा हैै। चूँँ�कि� येे स्थि�ति�याँँ� 
बहुत हीी दुर्ललभ हैंं, इसलि�ए होो सकताा हैै इनके बाारेे मेंं 
बहुत अधि�क जाानकाारीी  उपलब्ध न होो। 

डेेटाा केे जरि�ए आपकीी और आपके शि�शु ुकीी पहचाान 
कीी जाा सकतीी है।ै  दुर्ललभ परि�स्थि�ति�योंं मंें, एक 
शोोधकर्ताा� आपकेे नााम काा मि�लाान आपकेे डेेटाा से ेकर 
सकताा है।ै हमनेे ऐसे ेसुरुक्षाा उपााय अपनााए हंैं, जोो ऐसाा 
होोनाा बहुत हीी असंंभाावि�त बनाातेे हंैं।

जोोखि�म

पीीढ़ीी अध्ययन नवजाात रक्त स्पॉॉट स्क्रीीनिं�ंग सेे अलग हैै। 
यह अध्ययन उन आनुुवंंशि�क बदलाावोंं काा पताा लगााताा 
हैै, जोो लगभग 200 दुर्ललभ स्थि�ति�योंं काा काारण बन 
सकतेे हैंं। 

यह जााननाा महत्वपूरू्णण है ैकि� यह अध्ययन अनुसंुंधाान 
केे लि�ए है।ै यह एक माानक NHS सेवेाा नहींं हैै। इसकाा 
मतलब यह है ैकि� हम नहींं जाानते ेकि� हमााराा दृष्टि�कोोण 
कि�तनीी अच्छीी तरह कााम करेगेाा। इसीीलि�ए इस अध्ययन 
कोो आपकेे याा आपकेे बच्चे ेकेे लि�ए माानक NHS 

देेखभााल काा स्थाान नहींं लेेनाा चााहि�ए।  यदि� आप 
अपनेे परि�वाार मंें कि�सीी आनुुवंशंि�क स्थि�ति� होोनेे केे बाारेे 
में ंचिं�तंि�त हंैं, तोो आपकोो अपनीी दााई याा GP से ेबाात 
करनीी चााहि�ए।

नवजाात शि�शु रक्त स्पॉॉट परीीक्षण केे बाारे ेमेंं  
अधि�क जाानने केे लि�ए, www.nhs.uk/conditions/
baby/newborn-screening/blood-spot-test/ 
पर जााएँँ
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अध्ययन कैैसे ेकााम करताा हैै
यह एक दीीर्घघकाालि�क अध्ययन है।ै यह तब शुरुू होोताा है ैजब आप गर्भभवतीी होोतीी हंैं और तब तक जाारीी 
रहतीी है,ै जब तक आपकाा बच्चाा लगभग 16 वर्षष काा न होो जााए। इस दौौराान, हम आपकोो अध्ययन केे बाारेे 
में ंअपडेेट भेजेेंगेंे।

चरण 1

चरण 2

चरण 3

चरण 4

चरण 5

गर्भाा�वस्थाा केे दौौराान सााइन अप करेंं
अपनीी गर्भाा�वस्थाा केे दौौराान सााइन अप करनेे केे लि�ए अध्ययन टीीम सेे संपंर्कक  करें।ं यह 
अस्पतााल में ंनि�युक्ति�ि केे दौौराान याा फोोन पर व्यक्ति�िगत रूप सेे होो सकताा हैै। वे ेअध्ययन कोो 
समझने ेऔर आपकेे प्रश्नोंं काा उत्तर देेने ेमें ंआपकीी सहाायताा करंेंगेे। इसके बााद, वे ेआपसेे 
कुुछ बुुनि�याादीी प्रश्न पूछंूेंगे ेऔर आपकेे संपंर्कक  वि�वरण कीी पुषु्टि� करेंगेंे। उसके बााद, आपकोो 
एक ईमेले प्रााप्त होोगाा जि�समें लि�खाा होोगाा इस अध्ययन मंें शाामि�ल होोनेे केे लि�ए आपकाा 
स्वाागत है।ै

जन्म केे तुरंुंत बााद नमूनूाा एकत्र कि�याा जााएगाा
एक NHS चि�कि�त्सक जन्म केे तुरुंतं बााद रक्त काा एक नमूनूाा एकत्र करेगेाा।  यदि� आप घर 
पर बच्चे ेकोो जन्म देेते ेहंैं, तोो आपकीी दााई रक्त काा नमूनूाा ले ेसकतीी है ैयाा हम इसके लि�ए 
अस्पतााल में ंमुलुााकाात नि�र्धाा�रि�त करेंगेंे। हम आपकेे बचे्चे केे DNA काा वि�श्लेषेण करने ेकेे 
लि�ए इस नमूनेे काा उपयोोग करेंगेंे।

कुुछ महीीनोंं मंें परि�णााम प्रााप्त करेंं
99% शि�शुओुं में ंकोोई भीी जीीन परि�वर्ततन नहींं होोगाा, जि�सकाा हम पताा लगाानाा चााहते हंैं। 
यदि� हमें ंकोोई स्थि�ति� होोनेे काा संदेंेह नहींं होोताा हैै, तोो हम आपकेे बचे्चे केे जन्म केे लगभग 
2 महीीनेे बााद आपकोो ईमेेल याा पत्र द्वााराा इस बाारेे में ंबतााएंगंे।े यदि� हमें कोोई स्थि�ति� होोने ेकाा 
संदेंेह होोताा हैै, तोो NHS वि�शेषेज्ञ यथााशीीघ्र आपकोो कॉॉल करेेगाा। वे ेआपसेे अगले ेचरण केे 
बाारे ेमें ंबाात करंेंगे,े जि�समें ंकई दूसरे ेज़रूरीी परीीक्षण भीी शाामि�ल होो सकतेे हंैं।

नमूनूाा और डेेटाा काा  संगं्रहण करनाा और अनुसुंधंाान केे लि�ए उपयोोग करनाा
हम आपकेे बच्चे ेकाा नमूनाा, उनके DNA कीी एक डि�जि�टल फ़ााइल और आपकेे प्रसव सेे 
पहले ेकेे डेेटाा काा संगं्रहण सुरुक्षि�त रूप सेे करेंगेंे। हमें आपकेे बचे्चे केे स्वाास्थ्य देेखभााल 
रि�कॉॉर्डड से ेभीी नि�यमि�त अपडेेट मि�लते ेरहेंगेंे। हम यह डेेटाा अपनेे पाास रखतेे हंैं, तााकि� हम 
समय केे सााथ आनुुवंंशि�क स्थि�ति�योंं काा पताा लगाानेे और उनकाा इलााज करने ेकेे बाारे ेमेंं 
अधि�क जाान सकें। अनुमुोोदि�त अनुुसंधंाानकर्ताा� जीीन और स्वाास्थ्य केे बाारे ेमें ंअधि�क जााननेे 
केे लि�ए इस डेेटाा काा अध्ययन करेंगेंे। आपकेे बचे्चे कीी पहचाान उन्हें ंदि�खााई नहींं देेगीी।

अध्ययन केे संबंंंध में ंनि�रंतंर संपंर्कक
अध्ययन केे बाारे ेमें ंआपकोो अपडेेट करने ेकेे लि�ए हम समय-समय पर आपसेे संपंर्कक  
करेंगंे।े यदि� आप अन्य अनुसुंधंाान मंें भााग लेनेाा चााहंें तोो हम आपसेे फीीडबैकै मांं�ग सकतेे 
हंैं। जब आपकाा बच्चाा लगभग 16 वर्षष काा होो जााएगाा, तोो हम उनसे पूछंूेंगे ेकि� क्याा वह 
अध्ययन में ंबने ेरहनाा चााहते/चााहतीी हंैं।
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स्थि�ति�योंं केे प्रकाार 
जि�न स्थि�ति�योंं काा हम परीीक्षण करते ेहंैं, वे ेइस आधाार पर भि�न्न-भि�न्न होोतीी हंैं कि� वेे कि�तनीी साामाान्य हंैं, उनके क्याा लक्षण 
क्याा होो सकते ेहंैं और उनकाा इलााज कैैसे ेकि�याा जाा सकताा है।ै कुुछ स्थि�ति�याँँ� अच्छीी तरह से ेज्ञाात हंैं, जैैसे ेसि�स्टि�िक 
फ़ााइब्रोोसि�स। अन्य अधि�क दुर्ललभ हंैं, जैसैे ेबाार्थथ सिं�ड्रोोम। प्रत्येके स्थि�ति� केे अलग-अलग लक्षण होोते ेहंैं। हाालाँँ�कि�, येे सभीी 
कि�सीी कोो औसत बच्चे ेकीी तुुलनाा में ंअधि�क बीीमाार कर सकते ेहंैं।

स्थि�ति�योंं केे लि�ए उपचाार
हम जि�न स्थि�ति�योंं काा परीीक्षण करतेे हैंं, उनकाा उपचाार इंंग्लैंंड मेंं NHS केे मााध्यम सेे होोताा हैै। कुुछ स्थि�ति�योंं काा इलााज 
आसाानीी सेे कि�याा जाा सकताा हैै, जैैसेे प्रति�दि�न एक वि�टाामि�न काा सेेवन करनाा। अन्य स्थि�ति�योंं मेंं अधि�क गहन उपचाार 
योोजनाा हैै। उदााहरण केे लि�ए, गंंभीीर संंयुुक्त इम्यूूनोोडेेफि�शि�येंंसीी (एससीीआईडीी) काा इलााज स्टेेम सेेल प्रत्याारोोपण केे सााथ 
कि�याा जााताा हैै।

वह आमतौौर पर जीीवन केे पहलेे 
कुुछ वर्षोंं में ंदि�खााई देेतीी हंैं

यदि� इन कीी जल्दीी पहचाान कर 
लीी जााए, तोो इनमें ंसुधुाार कि�याा 

जाा सकताा हैै

इंंग्लंैंड में ंNHS केे मााध्यम सेे 
इलााज कि�याा जााताा हैै

जि�न स्थि�ति�योंं केे लि�ए 
हम परि�क्षण करते ेहंैं
यह अध्ययन नवजाात शि�शुओं में ं200 सेे अधि�क दुर्ललभ 
आनुवुंशंि�क स्थि�ति�योंं काा परीीक्षण करताा है।ै यह संभंाावनाा नहींं हैै कि� 
आपकेे बच्चे ेकोो यह स्थि�ति� होोगीी। लेकेि�न अगर वे ेऐसाा करते ेहैं, 
तोो इसकाा शीीघ्र पताा लगाानेे से ेउनके स्वाास्थ्य और जीीवन कोो बेेहतर 
बनााने ेमें ंमदद मि�ल सकतीी है।ै

इन स्थि�ति�योंं केे बाारेे 
मेंअंधि�क जाानने ेकेे लि�ए 
स्कैैन करेंं

जि�न स्थि�ति�योंं केे लि�ए हम परीीक्षण करते हंैं:
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ध्याान रखेंं
जि�न स्थि�ति�योंं काा हम परीीक्षण करते हंैं उनमें ंसेे कुुछ स्थि�ति�योंं में ंतत्कााल लक्षण नहींं दि�खााई देेते ेहंैं। वि�चाार करने केे 
लि�ए यह एक उदााहरण दि�याा गयाा है।ै

पीीढ़ीी अध्ययन केे परि�णााम केे बााद अति�रि�क्त परीीक्षणोंं केे 
बााद आपकेे बच्चे ेमें ंआनुुवांं�शि�क स्थि�ति� काा नि�दाान कि�याा 
जााताा हैै। आप अस्पतााल मंें वि�शेषज्ञ टीीम से ेमि�लते ेहंैं। 
वे ेबतााते ेहंैं कि� हाालाँँ�कि� आपकाा बच्चाा अभीी ठीीक लग 
रहाा है,ै लेकेि�न संभंवत: दोो सााल केे भीीतर उनमें ंलक्षण 
दि�खने ेशुरुू होो जााएंगंे।े ऐसाा होोनेे केे बााद, आपकेे बचे्चे 
कोो NHS में ंइलााज मि�लनाा शुुरू होो जााएगाा।

तब तक, आपकेे बचे्चे कोो हर छह महीीनेे मेंं 
चेके-अप कीी ज़रूरत होोगीी। आपकोो लक्षणोंं कोो समझनेे 
केे लि�ए अपनेे बच्चे ेकीी नि�गराानीी करनीी होोगीी और यह 
चिं�तंााजनक होो सकताा हैै। आपकोो वि�शेषज्ञ दल और 
आनुवुंशंि�क पराामर्शशदाातााओं से ेसहाायताा मि�लतीी हैै।

इस स्थि�ति� काा जल्दीी पताा चल जाानेे सेे आपकोो जल्द 
सेे जल्द उपचाार शुुरू करनेे केे लि�ए तैैयाार रहनेे मेंं 
मदद मि�ल सकतीी हैै। हाालाँँ�कि�, कुुछ परि�वाार उस 
स्थि�ति� केे बाारेे मेंं जााननाा नहींं पसंंद करेंंगेे जब तक 
लक्षण दि�खााई न दंें।

हमााराा सुझुााव हैै कि� अध्ययन में ंशाामि�ल होोनेे से ेपहले ेइस उदााहरण पर ध्याान से ेवि�चाार कर लें।ं
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यदि� आप घर पर बच्चे ेकोो जन्म देेते ेहंैं
यदि� आप घर पर बचे्चे कोो जन्म देेते ेहंैं, तोो आपकीी दााई रक्त 
काा नमूनाा ले ेसकतीी है ैयाा हम आपकेे बच्चे ेकेे जन्म केे तुरुंतं 
बााद नमूनाा लेनेे ेकेे लि�ए अस्पतााल मंें मुलुााकाात काा समय 
नि�र्धाा�रि�त करेंगंे।े

यदि� हम कोोई नमूनूाा एकत्र नहींं कर सकतेे हंैं
ऐसे ेअन्य काारण भीी होो सकतेे हंैं, जि�नकीी वजह से ेहम नमूनेे 
एकत्र नहींं कर पााते।े उदााहरण केे लि�ए, ऐसाा तब होो सकताा 
है,ै जब आप कि�सीी भि�न्न NHS ट्रस्ट में ंबच्चे ेकोो जन्म देेतेे 
हंैं, याा जन्म में ंजटि�लतााएँ ँपैदैाा होोतीी हंैं। इनकाा घटि�त होोनाा 
दुर्ललभ हैै। यदि� ऐसाा होोताा हैै, तोो आप और आपकाा बच्चाा 
अध्ययन में ंशाामि�ल नहींं होो सकतेे होो। इसकीी पुुष्टि� केे लि�ए 
हम आपकोो एक ईमेले याा पत्र भेेजंेंगे।े

यदि� आप नहींं चााहते ेकि� हम नमूनूाा एकत्र करेंं
यदि� आप यह तय करते ेहंैं कि� आप नहींं चााहते कि� हम 
आपकेे बच्चे ेसे ेनमूनूाा एकत्र करंें, तोो यह ठीीक है।ै NHS 
चि�कि�त्सक कोो बतााएं।ं इससे ेआपकीी याा आपकेे शि�शु कीी 

स्वाास्थ्य कीी देेखभााल पर कोोई प्रभााव नहींं पडे़ेगाा। यदि� ऐसाा 
होोताा हैै, तोो आप और आपकाा बच्चाा अध्ययन मंें शाामि�ल 
नहींं होो सकतेे होो। इसकीी पुुष्टि� केे लि�ए हम आपकोो एक 
ईमेले याा पत्र भेजेेंगेंे।

नमूनूाा एकत्र होोने ेकेे बााद
अस्पतााल कीी टीीम नमूनूे ेपर एक अद्वि�तीीय कोोड नंबंर 
अंकंि�त करेगेीी। यह हमें आपकेे बचे्चे केे नााम काा उपयोोग 
कि�ए बि�नाा उन पर नज़र रखनेे कीी अनुमुति� देेताा हैै। केेवल 
अस्पतााल कीी टीीम और Genomics England हीी नमूनूेे 
कोो आपकेे बचे्चे से ेजोोड़ पााएंगंे।े

इसके बााद अस्पतााल कीी टीीम संैंपल कोो बााहरीी कंंपनि�योंं 
कोो भेजेतीी हैै। ये ेकंंपनि�यांं� डीीएनए कोो नि�काालतीी और उन्हेे 
अनुकु्रमि�त करतीी हंैं। इन्हें ंGenomics England द्वााराा 
कमीीशन कि�याा गयाा है।ै वे ेआपकेे बच्चे ेकेे व्यक्ति�िगत वि�वरण 
तक पहुंचं नहींं बनाा सकतेे।

आपकेे बचे्चे काा नमूनूाा एकत्र होोनेे केे बााद, अध्ययन मंें बनेे 
रहने ेकेे लि�ए आपकोो कुुछ और करने ेकीी ज़रूरत नहींं है।ै

नमूनूाा एकत्रि�त करनाा
एक NHS चि�कि�सक रक्त काा नमूनूाा एकत्र करेगेाा। ऐसाा करने ेसे ेपहले ेवे ेआपकीी अनुुमति� 
मांं�गेंगंे।े यदि� आप बच्चे ेकोो अस्पतााल में ं जन्म देेतीी हंैं, तोो यह आपकेे बच्चे ेकेे जन्म केे तुरंुंत 
बााद होोगाा।

गर्भभनााल से ेरक्त लेनेाा:  गर्भभनााल से ेथोोड़ीी माात्राा में ंरक्त नि�काालाा जााएगाा। नााल 
क्लंैंपिं�ग में ंदेेरीी होोनेे से ेयह संंभव हैै। इससे ेआपकोो याा आपकेे बच्चे ेकोो कोोई 
नुकुसाान नहींं होोगाा। 

यदि� हम गर्भभनााल काा नमूूनाा एकत्र नहींं कर सकतेे हैंं, तोो हम एड़ीी मेंं चुुभन करकेे नमूूनाा नि�काालेंंगेे। इसमेंं रक्त कीी 
कुुछ बूंं�दें इकट्ठाा करनेे केे लि�ए आपकेे बच्चेे कीी एड़ीी मेंं चुुभन करनाा शाामि�ल हैै। यह आपकेे शि�शुु केे लि�ए एक पल 
केे लि�ए असुुवि�धााजनक होो सकताा हैै। इसमेंं मदद केे लि�ए हम आपकेे बच्चेे कोो अपनेे गलेे लगाानेे याा दूध पि�लाानेे कीी 
सलााह देेतेे हैंं। 

दुर्ललभ माामलोंं में,ं नमूनूाा एकत्र करनाा अधि�क जटि�ल होो सकताा हैै, और आपकेे बचे्चे काा इलााज करने ेवाालाा डॉॉक्टर यह 
तय करने ेमें ंसक्षम होोगाा कि� आगेे कैैसे ेबढ़नाा है।ै
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परि�णााम प्रााप्त करनाा
जब हम आपकेे बच्चे ेकेे डीीएनए काा वि�श्लेषेण करते ेहंैं, तोो हम उनके जीीन में ंबदलााव देेखते ेहंैं। इन 
परि�वर्ततनोंं कोो 200 से ेअधि�क दुर्ललभ आनुवुंशंि�क स्थि�ति�यांं� घटि�त होोने ेकाा काारण माानाा जााताा है।ै

परीीक्षाा केे परि�णााम
दोो अलग-अलग परीीक्षण परि�णााम हंैं: कोोई स्थि�ति� संंदि�ग्ध नहींं, याा स्थि�ति� संंदि�ग्ध हैै। यह परि�णााम पर नि�र्भभर 
करताा है ैकि� हम आपसे ेकि�स प्रकाार संंपर्कक  करते ेहंैं।

अधि�कांं�श बच्चोंं कोो यह परि�णााम मि�लेगाा - 100 
में ंलगभग 99।  इसकाा मतलब हैै कि� हमें ंइस 
अध्ययन में ंआनुवुंशंि�क स्थि�ति�योंं काा काारण बनने 
वाालाा कोोई भीी जीीन बदलााव नहींं मि�लाा हैै।   

इस परि�णााम काा मतलब यह नहींं है ैकि� आपकाा 
बच्चाा कभीी बीीमाार नहींं पडे़ेगाा। ऐसीी कई अन्य 
स्वाास्थ्य स्थि�ति�याँँ� भीी होो सकतीी हंैं, जोो उन्हे ेहोो 
सकतीी हंैं। और यद्यपि� इसकीी संंभाावनाा नहींं है,ै 
फि�र भीी वे ेउन स्थि�ति�योंं में ंसे ेकि�सीी एक प्रााप्त 
कर सकते ेहंैं जि�नके लि�ए हमनेे परीीक्षण कि�याा 
है।ै  

हम इस परि�णााम कीी एक प्रति� आपकेे जीीपीी कोो 
भेजेेंगंे।े आप परि�णााम केे बाारे ेमें ंउनसे ेहमेशेाा 
बाात कर सकते ेहंैं। यदि� आप अपने ेबच्चे ेकेे 
स्वाास्थ्य याा अपने ेपाारि�वाारि�क इति�हाास केे बाारे ेमेंं 
चिं�तंि�त हंैं, तोो ऐसीी स्थि�ति� मंें भीी आपकोो उनसेे 
बाात करनीी चााहि�ए।  

कोोई स्थि�ति� संदंि�ग्ध नहींं हैै
इस अध्ययन में ंबहुत कम संखं्याा में ंशि�शुओं कोो 
यह परि�णााम प्रााप्त होोगाा - लगभग 100 मंें सेे 
1। इसकाा मतलब है ैकि� हमनेे अपनेे अध्ययन 
में ंआनुुवंशंि�क स्थि�ति�योंं मंें से ेएक से ेजुडेु़े जीीन 
बदलाावोंं में ंसे ेकि�सीी एक कोो पाायाा हैै। 

यदि� हमें ंसंदेंेह हैै कि� आपकेे बचे्चे कोो कोोई 
बीीमाारीी हैै, तोो हम इसेे NHS कीी एक वि�शेषेज्ञ 
टीीम केे सााथ सााझाा करंेंगेे। हम आपकेे संपंर्कक  
वि�वरण कोो भीी उनके सााथ सााझाा करंेंगेे, जि�समें 
आपकेे बचे्चे काा नााम और व्यक्ति�िगत वि�वरण 
शाामि�ल होंंगेे। यह आपकेे लि�ए कोोई नयाा व्यक्ति�ि 
होोगाा, तााकि� आपकेे बचे्चे कोो त्वरि�त और वि�शेष 
देेखभााल प्रााप्त होो सके। होो सकताा हैै कि� इस 
समय आपकेे बचे्चे में ंपहले से ेहीी इस स्थि�ति� 
केे लक्षण दि�ख रहेे होंं और उसेे पहले से ेहीी 
देेखभााल प्रााप्त होो रहीी होो। 

हाालत संदंि�ग्ध हंैं

हम आपसे ेकैैसे ेसंपंर्कक  करते हंैं: ईमेले याा पत्र 
द्वााराा, जन्म केे कुुछ महीीने ेबााद

हम आपसे ेकैैसे ेसंपंर्कक  करते ेहंैं: फ़ोोन 
द्वााराा, जन्म केे कुुछ सप्तााह बााद

इस बाात कीी बहुत कम संंभाावनाा है ैकि� हम परीीक्षण पूरूाा नहींं कर पााएंगंे ेयाा आपकोो परि�णााम नहींं देे पााएंगंे।े  
इसकाा मतलब यह है ैकि� आप और आपकाा बच्चाा अध्ययन मंें भाागीीदाार नहींं होंंगेे। अगर ऐसाा होोताा हैै तोो हम आपकोो एक 
पत्र द्वााराा बतााएंगंे।े  
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अगर कि�सीी स्थि�ति� काा संदेंेह होोताा है,ै तोो हम 
नि�म्नलि�खि�त केे होोने ेकीी उम्मीीद करते ेहंैं।

अनि�श्चि�तताा से ेनि�पटनाा
हम केेवल उन स्थि�ति�योंं केे लि�ए परीीक्षण करतेे हंैं, 
जि�नकाा नि�दाान और इलााज NHS जाानताा है।ै लेकेि�न 
अगर हमें ंसंदेंेह हैै कि� आपकेे बचे्चे कोो कोोई बीीमाारीी 
है,ै तोो कुुछ अनि�श्चि�तताा होो सकतीी हैै।

संभंाावि�त अनि�श्चि�ततााएँँ:
गलत नि�दाान: इस बाात कीी बहुत कम संभंाावनाा 
है ैकि� हमें ंपरि�णााम गलत मि�ले ेऔर आपकेे बच्चेे 
में ंयह स्थि�ति� न होो।

नि�दाान अस्पष्ट है:ै इस बाात कीी बहुत कम 
संभंाावनाा हैै कि� फॉॉलोो-अप परीीक्षण नि�दाान कीी 
पुषु्टि� याा खंंडन नहींं कर सकते।े

देेरीी से ेनि�दाान:  स्थि�ति� कीी पुुष्टि� होोनेे से ेपहलेे 
कई परीीक्षण करने ेपड़ सकते ेहंैं।

अस्पष्ट लक्षण: यह जााननाा मुुश्कि��ल होो सकताा 
है ैकि� आपकेे बचे्चे में ंलक्षण कब और क्याा शुरुू 
होंंगेे। 

परि�वाार पर प्रभााव: चूँँ�कि� ये ेस्थि�ति�याँँ� 
आनुवुंशंि�क हंैं, इसलि�ए आपकेे परि�वाार केे अन्य 
सदस्य परि�णााम सेे प्रभाावि�त होो सकतेे हंैं।

ये ेसंभंाावि�त अनि�श्चि�ततााएँ ँचिं�तंााजनक होो सकतीी हंैं। 
हम और वि�शेषज्ञ टीीम आपकोो अधि�क जाानकाारीी, 
पराामर्शश और सहाायताा समूहोंं सेे जोोड़ सकते ेहंैं।

फॉॉलोो-अप परीीक्षण: वि�शेषेज्ञ टीीम नि�दाान कीी पुषु्टि� केे 
लि�ए संभंवतःः अधि�क परीीक्षणोंं कीी व्यवस्थाा करेेगीी। इसमें 
रक्त याा मूतू्र काा नमूनूाा, स्कैैन याा अन्य प्रकाार केे परीीक्षण 
शाामि�ल होो सकते ेहंैं। आपसे ेएक नमूनूाा देेने ेकेे लि�ए भीी 
कहाा जाा सकताा है,ै तााकि� हम समझ सकें कि� आपकेे 
बच्चे ेकोो ये ेजीीन बदलााव वि�राासत में ंकैैसे ेमि�ले ेहंैं। 

नि�दाान: यदि� फॉॉलोो-अप परीीक्षणोंं सेे पताा चलताा हैै कि� 
आपकेे बच्चे ेमें ंआनुुवंशंि�क स्थि�ति� हैै, तोो वि�शेषज्ञ टीीम 
आपकेे सााथ इस पर चर्चाा� करेेगीी और सहाायताा प्रदाान 
करेगेीी।

परि�णाामोंं केे बाारे ेमें ंअधि�क 
जाानने ेकेे लि�ए स्कैैन करेंं

NHS से ेफ़ोोन कॉॉल: वि�शेषज्ञ टीीम आपकोो जन्म केे 
कुुछ सप्तााह बााद जल्दीी से ेजल्दीी कॉॉल करेेगीी। वे ेआपकेे 
बच्चे ेकेे जीीपीी से ेभीी संपंर्कक  करेंगंे।े वे ेपरि�णााम और 
अगले ेचरणोंं पर चर्चाा� करने ेकेे लि�ए आपकेे और आपकेे 
बच्चे ेकेे सााथ अपॉॉइंंटमेंटं कीी व्यवस्थाा करंेंगे।े यदि� 
आपकोो आवश्यकताा होो तोो अध्ययन दल इस मुुलााकाात 
कीी याात्राा पर आने ेवाालीी लाागत कोो कवर कर सकताा हैै।  

प्रति�क्रि�याा: वि�शेषेज्ञ टीीम आपकेे बच्चे ेकेे बाारे ेमेंं 
जाानकाारीी हमाारे ेसााथ सााझाा करेेगीी। इससे हमें ंयह जांं�च 
करने ेमें ंमदद मि�लतीी हैै कि� वेे कैैसाा प्रदर्शशन कर रहे ेहंैं, 
और यह हमें परीीक्षण कीी सटीीकताा कोो समझनेे में ंसक्षम 
बनाातीी है।ै इसमें ंआपकेे बच्चे ेकाा नााम और व्यक्ति�िगत 
वि�वरण शाामि�ल हंैं।

इलााज योोजनाा: इस अध्ययन में ंप्रत्येके आनुुवंशंि�क 
स्थि�ति� केे लि�ए NHS में ंएक उपचाार योोजनाा उपलब्ध है।ै 
वि�शेषेज्ञ टीीम आपकोो बतााएगीी कि� आपकेे बच्चे ेकेे लि�ए 
क्याा योोजनाा हैै।
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ध्याान रखेंं
हाालाँँ�कि� इसकीी संभंाावनाा नहींं हैै, लेेकि�न यह संभंव है ैकि� आपके बच्चे ेकोो शुरुुआत में ंगलत परि�णााम मि�ले।े  
वि�चाार करने केे लि�ए यह एक उदााहरण दि�याा गयाा है:ै

जब आपकाा बच्चाा 3 सप्तााह काा होो जााताा हैै, तोो 
आपकोो पताा चलताा हैै कि� उनमेंं आनुुवंंशि�क स्थि�ति� होोनेे 
काा संंदेेह हैै।

आपकेे बच्चे ेकेे डॉॉक्टर द्वााराा कुुछ अति�रि�क्त परीीक्षण 
नि�र्धाा�रि�त कि�ए जााते ेहंैं। इस बीीच, आप इस स्थि�ति� केे बाारेे 
में ंपढ़ते ेहंैं और चिं�तंि�त होो जाातेे हंैं।

कुुछ सप्तााह बााद परि�णााम आ जााते ेहंैं। 

आख़ि�रकाार आपकेे बचे्चे में ंयह स्थि�ति� नहींं हैै।

वि�शेेषज्ञ बताातेे हैंं कि� पीीढ़ीी अध्ययन काा परि�णााम कोोई 
नि�दाान नहींं थाा और कभीी-कभाार यह गलत भीी होो 
सकताा हैै।

यह स्थि�ति� अन्य परीीक्षणोंं केे सााथ भीी होो सकतीी हैै, जैसैेे 
NHS नवजाात शि�शु रक्त स्पॉॉट परीीक्षण। यह परि�वाारोंं केे 
लि�ए उलझन काा समय होो सकताा है।ै

हमााराा सुझुााव हैै कि� अध्ययन में ंशाामि�ल होोनेे से ेपहले ेइस उदााहरण पर ध्याान से ेवि�चाार कर लें।ं
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जहांं� डेेटाा संगं्रहि�त कि�याा जााताा हैै
हम आपकेे बच्चे ेकेे आनुवुंशंि�क और स्वाास्थ्य संंबंंधीी डेेटाा - और आपकेे प्रसवपूर्वव डेेटाा - कोो रााष्ट्रीीय जीीनोोमि�क अनुुसंंधाान 
लााइब्रेरेीी नाामक एक सुरुक्षि�त डेेटााबेसे में ंसंगं्रहीीत करते ेहंैं। यह एक पुुस्तकाालय है ैजहांं� हजाारोंं लोोगोंं केे आनुुवंशंि�क 
और स्वाास्थ्य डेेटाा तक अनुसुंधंाान केे लि�ए पहंुंच बनााई जाातीी हैै। हम लााइबे्रेरीी काा प्रबंधंन करते ेहंैं, और दुनि�याा भर केे 
अनुसुंधंाानकर्ताा�ओं कोो इस तक पहुंचंनेे कीी मंजंूरूीी देेते ेहंैं। लााइबे्रेरीी यूकेूे में ंसुरुक्षि�त डेेटाा कंेंद्रोंं में ंरखीी गई हैै। हम यह सुुनि�श्चि�त 
करने ेकेे लि�ए उद्योोग-माानक सुुरक्षाा काा उपयोोग करते ेहंैं कि� केेवल अनुमुोोदि�त अनुुसंधंाानकर्ताा� हीी लााइब्रेरेीी तक पहुंचं बनाा 
सकें।

आप लााइब्रेरेीी में ंडेेटाा केे प्रकाार और अनुुसंधंाान केे बाारे ेमें ंअधि�क जाान सकते ेहंैं: 
www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data

डेेटाा और उस तक पहुंचं
अध्ययन केे दौौराान, हम आपकाा और आपकेे बच्चे ेकाा डेेटाा सुरुक्षि�त रूप सेे संगं्रहि�त करेंगंे।े 
इसे ेसुरुक्षि�त और गोोपनीीय बनााए रखनाा हमाारीी सर्वोोच्च प्रााथमि�कताा हैै। स्वाास्थ्य देेखभााल 
शोोधकर्ताा�, जोो एक कठोोर अनुमुोोदन प्रक्रि�याा सेे गुजुरते ेहंैं, जीीन और स्वाास्थ्य सेे संबंंधंि�त 
परि�योोजनााओं केे लि�ए डेेटाा तक पहुंचं प्रााप्त करंेंगे।े

आपके और आपके बच्चे ेकेे लि�ए संपंर्कक  
वि�वरण: इससे ेहमें ंसंपंर्कक  में ंबने ेरहने ेमेंं 
मदद मि�लतीी है।ै इसे ेवहांं� नहींं रखाा जााएगाा 
जहांं� शोोधकर्ताा� इस तक पहंुंच सकते ेहंैं।

आपके बच्चे ेकाा डीीएनए: हम इसेे 
एक डि�जि�टल फ़ााइल केे रूप मंें 
संगं्रहि�त करते ेहंैं।

आपकाा प्रसवपूरू्वव रि�कॉॉर्डड: यह माातृतृ्व 
डेेटाा है ैजि�समें ंगर्भाा�वस्थाा, प्रसव और 
जन्म केे बाारे ेमें ंवि�वरण शाामि�ल हैै, 
जि�समें ंआपकीी गर्भाा�वस्थाा केे दौौराान 
अस्पताालोंं मंें रहने ेकाा समय भीी 
शाामि�ल हैै।

आपके शि�शु ुकेे स्वाास्थ्य देेखभााल 
रि�कॉॉर्डड से ेनि�यमि�त अपडेेट: इसमें ंNHS 
और अन्य चि�कि�त्साा संगंठनोंं से ेप्रााप्त 
जाानकाारीी, जैसैे ेचि�कि�त्साा परीीक्षण केे 
परि�णााम याा कि�सीी बीीमाारीी केे बाारे ेमेंं 
जाानकाारीी शाामि�ल होो सकतीी हैै।

हम नि�म्नलि�खि�त डेेटाा अपने ेपाास रखते ेहंैं:

प्रसवपूरू्वव और स्वाास्थ्य डेेटाा NHS इंंग्लंैंड और www.genomicsengland.co.uk/privacy-policy/ पर 
सूचूीीबद्ध अन्य संगंठनोंं सेे एकत्र कि�याा जााताा हैै।   

वह डेेटाा जि�से ेहम संगं्रहि�त करते हंैं
नमूनूोंं और डेेटाा कीी देेखभााल करनाा हमााराा काानूूनीी और नैतैि�क कर्ततव्य है।ै अन्य अध्ययनोंं में ंडेेटाा कोो सुरुक्षि�त रखनेे काा 
हमााराा मजबूतू रि�कॉॉर्डड है।ै 
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डेेटाा तक पहुंचं कौौन बनाा सकताा हैै
केेवल जीीनोोमि�क्स इंंग्लंैंड और अनुुमोोदि�त स्वाास्थ्य देेखभााल 
शोोधकर्ताा� हीी डेेटाा तक पहुंचं सकतेे हंैं। हम इस डेेटाा कोो 
कभीी भीी बीीमााकर्ताा�ओं याा वि�पणक केे सााथ सााझाा नहींं 
करतेे।

जीीनोोमि�क्स इंंग्लंैंड में ंकेेवल चुुनिं�ंदाा व्यक्ति�ि हीी आपकेे और 
आपकेे बच्चे ेकीी पहचाान और संपंर्कक  वि�वरण केे बाारे ेमें ंडेेटाा 
तक पहंुंच सकते ेहंैं। हम यह जाानकाारीी केेवल आपकेे बचे्चे 
केे जीीपीी और NHS वि�शेषेज्ञ टीीम केे सााथ सााझाा करतेे हंैं। 
हम ऐसाा तब करतेे हंैं जब हमाारे ेपाास परीीक्षण काा परि�णााम 
होोताा है।ै

हम आपकेे बच्चे ेकेे पूरेूे बचपन केे स्वाास्थ्य डेेटाा कीी भीी 
समीीक्षाा करेंगंे,े तााकि� हम बेहेतर ढंंग से ेसमझ सकें कि� 
परीीक्षण कैैसे ेकााम करताा है,ै और यह नि�र्धाा�रि�त कर सकें 
कि� क्याा भवि�ष्य मंें इस प्रकाार केे परीीक्षण कोो और अधि�क 
व्याापक रूप से ेउपलब्ध कराानाा सहीी हैै याा नहींं।  

स्वीीकृृत स्वाास्थ्य देेखभााल अनुुसंधंाानकर्ताा� लााइब्रेरेीी में ंडेेटाा 
काा अध्ययन करेंगेंे, जि�समें आपकेे बचे्चे काा डेेटाा भीी शाामि�ल 
होोगाा। वे ेअस्पताालोंं, वि�श्ववि�द्याालयोंं, दाान, याा फाार्माा�स्युुटि�कल 
कंंपनि�योंं जैैसीी स्वाास्थ्य देेखभााल कंंपनि�योंं सेे आ सकतेे हंैं। 
वे ेजीीन और स्वाास्थ्य केे बाारे ेमें ंअधि�क जाानने, नई स्थि�ति�योंं 
कीी खोोज करने ेऔर नए उपचाार तैयैाार करने ेकेे लि�ए डेेटाा 
काा उपयोोग करेंगेंे। 

ये ेअनुसुंधंाानकर्ताा� नााम और संंपर्कक  वि�वरण जैसैीी व्यक्ति�िगत 
जाानकाारीी नहींं देेख सकतेे हंैं। हाालाँँ�कि�, हम इसकीी गाारंंटीी 
नहींं देे सकते ेकि� आपकाा डेेटाा कभीी भीी अप्रत्यक्ष रूप सेे 
आपसेे याा आपकेे बचे्चे से ेजुडु़ाा नहींं होोगाा। उदााहरण केे 
लि�ए, यदि� आपकेे बचे्चे कीी असााधाारण दुर्ललभ स्थि�ति� हैै, तोो 
यह पताा लगाानाा संंभव होो सकताा हैै कि� उनकाा डेेटाा उनसेे 
संबंंधंि�त हैै। इस डेेटाा कीी पहचाान करनेे याा इसकाा दुरुपयोोग 
करने ेकीी कोोशि�श करने ेवााले ेकि�सीी भीी व्यक्ति�ि केे लि�ए हमाारेे 
पाास सख्त दंंड हंैं। 

आपके बच्चे ेकेे डेेटाा केे सााथ-सााथ हज़ाारोंं अन्य लोोगोंं केे डेेटाा काा उपयोोग नि�म्नलि�खि�त केे लि�ए 
कि�याा जाा सकताा हैै:

शोोधकर्ताा�ओं कोो हाानि�काारक और हाानि�रहि�त आनुुवंशंि�क परि�वर्ततनोंं केे बीीच अंंतर करने ेमंें सहाायताा 
करनाा। 
आनुवुंशंि�क स्थि�ति�योंं काा सटीीक नि�दाान करने ेऔर उपचाार वि�कसि�त करने ेकेे लि�ए यह महत्वपूरू्णण है।ै

कंैंसर शोोध में ंसहाायताा। 
कुुछ परि�वर्ततनोंं केे सााथ और बि�नाा परि�वर्ततनोंं केे डेेटाा कोो देेखकर, शोोधकर्ताा� कंैंसर से ेसंबंंधंि�त नए जीीन ढूंं�ढ 
सकते ेहंैं और ऐसे ेउपचाार वि�कसि�त कर सकतेे हंैं जोो कई कंैंसर रोोगि�योंं कोो लााभाान्वि�ित करते ेहंैं।

जीीनोोमि�क स्क्रीीनिं�ंग परीीक्षणोंं कीी सटीीकताा कोो बेेहतर बनााने ेमंें मदद करनाा। 
जोोखि�म वााले ेलोोगोंं कीी जल्द पहचाान करने ेमें ंहमाारीी मदद करकेे, उपचाार पहले शुरुू कि�याा जाा सकताा हैै 
जि�ससे ेउन लोोगोंं केे लि�ए बेेहतर परि�णााम मि�ल सकते ेहंैं जोो इस स्थि�ति� सेे पीीड़ि�त हंैं।

स्वाास्थ्य देेखभााल अनुसुंधंाानकर्ताा�ओं कोो कैैसे ेमंजंूरूीी दीी जाातीी हैै
डेेटाा तक पहंुंच बनााने ेवााले ेसभीी अनुुसंधंाानकर्ताा� स्वाास्थ्य देेखभााल परि�योोजनााओं पर कााम कर रहेे हंैं। नए अनुुसंधंाान प्रस्ताावोंं 
कोो एक स्वतंत्र पहुंचं (एक्सेसे) समीीक्षाा समि�ति� द्वााराा अनुुमोोदि�त कि�याा जााताा हैै। इस समि�ति� मंें पुसु्तकाालय में ंपहले से ेहीी 
नैदैाानि�क वि�शेषेज्ञ, वैजै्ञाानि�क और NHS रोोगीी शाामि�ल हंैं। प्रत्येके अनुसुंधंाानकर्ताा� अचे्छे अभ्याास केे एक कोोड पर हस्तााक्षर 
करताा हैै, और डेेटाा सुरुक्षाा प्रशि�क्षण पूरूाा करताा है।ै 

आप सभीी शोोधकर्ताा�ओं केे लि�ए अनुुमोोदन प्रक्रि�याा कोो जीीनोोमि�क्स इंंग्लंैंड कीी वेबेसााइट www.genomicsengland.
co.uk/patients-participants/data पर देेख सकते ेहंैं।
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ध्याान रखेंं
एक प्रकाार केे अनुमुोोदि�त शोोधकर्ताा� जोो डेेटाा तक पहुंचं सकते ेहंैं, वे ेनि�जीी दवाा कंंपनि�योंं से ेहंैं। वि�चाार करने ेकेे 
लि�ए यह एक उदााहरण दि�याा गयाा है:ै

एक नि�जीी दवाा कंंपनीी दुर्ललभ बीीमाारीी से ेपीीड़ि�त बच्चोंं केे 
लि�ए एक नई दवाा बनाा रहीी है।ै

आपने ेसुनुाा है ैकि� उन्होंंनेे अपनेे शोोध केे दौौराान पीीढ़ीी 
अध्ययन केे डेेटाा काा इस्तेेमााल कि�याा। आपने ेपाँँ�च सााल 
पहले ेअपने ेबच्चे ेकोो अध्ययन में ंशाामि�ल होोनेे केे लि�ए 
सहमति� दीी थीी, और इसलि�ए इसमें आपकेे बच्चे ेकाा 
डि�जि�टल डेेटाा और उनकाा संगं्रहीीत रक्त नमूनूाा शाामि�ल 
होो सकताा है।ै

वे ेऐसाा कोोई वि�वरण नहींं देेख सके जि�ससे आपकेे शि�शुु 
कीी पहचाान होो सके। और कि�सीी भीी शोोधकर्ताा� कीी तरह, 
उन्होंंनेे कठोोर अनुमुोोदन प्रक्रि�याा काा पाालन कि�याा।

इस प्रकाार काा शोोध चि�कि�त्साा कोो आगेे बढ़ााने ेमंें मदद 
कर सकताा है ै- लेकेि�न कुुछ लोोग इससे ेअसहज होो 
सकते ेहंैं।

हमााराा सुझुााव है ैकि� अध्ययन में ंशाामि�ल होोने ेसे ेपहले ेइस उदााहरण पर ध्याान से ेवि�चाार कर लें।ं

हम बचे ेहुए नमूनूोंं केे सााथ क्याा करते ेहंैं
यदि� आपकेे बच्चे ेकेे परीीक्षण से ेकोोई नमूनूाा बच जााताा हैै, तोो हम उन्हें ंयूकेूे में ंएक सुरुक्षि�त बाायोोबंैंक में ंसंगं्रहि�त करेंगंे।े प्रत्येके 
नमूनूे ेकीी पहचाान एक अद्वि�तीीय कोोड सेे कीी जाातीी हैै। यह आपकेे बचे्चे कीी पहचाान कीी रक्षाा करताा हैै। 

इन नमूनूोंं काा उपयोोग अनुुमोोदि�त स्वाास्थ्य देेखभााल अनुुसंधंाान केे लि�ए फि�र से ेकि�याा जाा सकताा हैै। यदि� ऐसाा हुआ तोो यह 
अनुुसंधंाान जीीन और स्वाास्थ्य सेे संबंंंधि�त होोगाा। आगे ेबढ़ने ेसे ेपहले इसे ेएक स्वतंतं्र पहंुंच (एक्सेसे) समीीक्षाा समि�ति� द्वााराा 
अनुुमोोदि�त करने ेकीी आवश्यकताा होोगीी।
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नि�रंतंर संपंर्कक
हम आपकेे शि�शु ुकेे बचपन केे दौौराान समय-समय पर आपसे ेसंपंर्कक  करंेंगे े- आमतौौर पर प्रति� 
वर्षष एक दोो बाार से ेअधि�क नहींं। यह ईमेले याा पत्र द्वााराा होो सकताा हैै. हम आपकेे द्वााराा दि�ए 
गए संपंर्कक  वि�वरण काा उपयोोग करेंगंे।े

आपके बच्चे ेकेे डीीएनए में ंनई खोोज
एक अनुुसंधंाानकर्ताा� कोो अध्ययन केे दौौराान आपकेे बच्चेे 
केे स्वाास्थ्य से ेसंबंंधंि�त कुुछ पताा चल सकताा हैै। यह बहुत 
दुर्ललभ है,ै लेकेि�न संभंव है।ै यदि� ऐसाा होोताा हैै, तोो हम आपसेे 
संपंर्कक  करने ेकेे लि�ए NHS केे सााथ कााम करंेंगे।े हम ऐसाा 
केेवल तभीी करंेंगे,े जब यह कि�सीी गंभंीीर और इलााज योोग्य 
स्थि�ति� से ेसंबंंधंि�त होो, याा यदि� हमें ंपहले ेसे ेहीी पताा होो कि� 
आपकेे बच्चे ेकोो कोोई बीीमाारीी है।ै 

यदि� आप अध्ययन से ेअपनाा नााम वाापस ले ेलेतेे ेहंैं याा सभीी 
संपंर्कोंं से ेसदस्यताा समााप्त कर देेते ेहंैं, तोो हम इस जाानकाारीी 
केे लि�ए आपसे ेसंपंर्कक  नहींं करेंगंे।े

चिं�तंााओं कोो लेकेर हमसे संपंर्कक  कर रहे हंैं
यदि� आपकोो अध्ययन केे बाारे ेमें ंकोोई चिं�ंताा है,ै तोो अपनेे 
NHS ट्रस्ट याा Genomics England कीी अध्ययन टीीम 
से ेसंपंर्कक  करें।ं वेबेसााइट  
 www.generationstudy.co.uk/contact.   
पर संपंर्कक  वि�वरण प्रााप्त करंें। 

यदि� आप नााखुुश हैंं और औपचाारि�क रूप सेे शि�काायत 
करनाा चााहतेे हैंं, तोो आप NHS शि�काायत प्रक्रि�याा केे बाारेे 
मेंं अधि�क जाानकाारीी यहांं� सेे पाा सकतेे हैंं:  
www.england.nhs.uk/contact-us/
feedback-and-complaints/complaint/
complaining-to-nhse/

सभीी संपंर्कोंं से ेसदस्यताा समााप्त कर रहाा(रहीी) हूँँ
आप हमसेे अध्ययन केे बाारे ेमें ंआपसेे संपंर्कक  बंदं करने ेकेे 
लि�ए कह सकते ेहंैं। हम शोोध केे लि�ए आपकेे शि�शु काा डेेटाा 
रखेंगेंे लेकेि�न अब आपसेे संपंर्कक  नहींं करेंगेंे। आपकोो हमसेे 
आगेे अपडेेट याा अनुुरोोध प्रााप्त नहींं होंंगेे।

सदस्यताा समााप्त कैैसे ेकरें:ं ऐसाा करने ेकेे लि�ए,  
www.generationstudy.co.uk/unsubscribe
यदि� आप अपनेे शि�शु केे परीीक्षण काा परि�णााम सााझाा करनेे 
से ेपहले अपनाा नााम वाापस लेे लेतेे ेहंैं, तब भीी हम परि�णााम 
सााझाा करने ेकेे लि�ए आपसेे संपंर्कक  करेंगेंे। यदि� आपकेे शि�शुु 
में ंकि�सीी स्थि�ति� काा संंदेेह हैै, तोो हम उन्हें ंपुषु्टि�करण परीीक्षण 
और नैदैाानि�क   देेखभााल केे लि�ए NHS केे पाास भेेजेंगेंे।

हम आपसे ेसंपंर्कक  कर सकते ेहंैं:

अध्ययन केे बाारे ेमें ंसमााचाार और 
अपडेेट सााझाा करेंं 

अध्ययन पर प्रति�क्रि�याा मांं�गेंं 

अधि�क नमूनूे ेयाा जाानकाारीी केे लि�ए कहेंं 

आपकोो आगे ेकेे अनुसुंधंाान याा अन्य समाान 
अध्ययनोंं में ंशाामि�ल होोने ेकेे लि�ए आमंतं्रि�त करेंं 

हम जोो कुुछ भीी पूछूतेे हंैं वह वैकैल्पि�िक है।ै आप हमाारे ेकि�सीी भीी अनुरुोोध कोो 'नहींं' कह सकते ेहंैं। 
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शोोध अध्ययन करनेे सेे 
बााहर होोनाा
आप कि�सीी भीी समय भााग लेेने ेकेे बाारे ेमें ंअपनाा मन बदल सकतेे हंैं 
और आपकोो हमें ंयह बतााने ेकीी ज़रूरत नहींं है ैकि� ऐसाा क्योंं है।ै 

आप नमूनूाा एकत्र करने ेकेे बाारे ेमें ंअपनाा मन बदल सकतेे हंैं। अपनेे बच्चे ेकेे जन्म से ेपहले अपनीी 
दााई याा स्वाास्थ्य देेखभााल टीीम कोो बतााएं।ं आप यह नि�र्णणय बचे्चे कोो जन्म देेने ेकेे बााद भीी ले ेसकतीी 
हंैं। NHS प्रैकै्टि�िशनर नमूनूाा एकत्र करने ेसे ेपहले आपकीी अनुुमति� मांं�गेगाा, और आप 'नहींं' कह 
सकते ेहंैं। यदि� आप नमूनूाा एकत्र होोनेे से ेपहले अपनाा नााम वाापस लेे लेतेे ेहंैं, तोो हम आपकेे याा 
आपकेे शि�शु ुकेे बाारे ेमें ंकोोई डेेटाा नहींं रखंेंगेे।

नााम वाापस कैैसे ेलंें: अध्ययन दल से ेसंपंर्कक  करें ंयाा NHS चि�कि�त्सक कोो बतााएंं

नमूनूाा एकत्र करने ेसे ेपहले ेनााम वाापस लेनेाा

नमूनूाा एकत्र होोनेे केे बााद आप अध्ययन में ंशाामि�ल होोनेे केे बाारे ेमें ंअपनाा मन बदल सकतेे हंैं। यदि� 
डेेटाा पहले ेसे ेहीी रााष्ट्रीीय जीीनोोमि�क अनुुसंधंाान पुुस्तकाालय में ंसंगं्रहि�त कि�याा गयाा है,ै याा यह पहले सेे 
हीी अनुुसंधंाान में ंशाामि�ल हैै, तोो हम इसे ेरोोक नहींं सकते ेहंैं। लेेकि�न हम यह सुुनि�श्चि�त कर सकते ेहंैं 
कि� कोोई नयाा अनुुसंधंाान न कि�याा जााए, और कोोई स्वाास्थ्य संबंंधंीी जाानकाारीी एकत्र न कीी जााए। हम 
बचे ेहुए नमूनूोंं कोो भीी नष्ट कर दंेंगे।े

यदि� आप अपनेे बच्चे ेकेे परीीक्षण काा परि�णााम सााझाा करनेे से ेपहले ेअपनाा नााम वाापस लेे लेतेे ेहंैं, 
तब भीी हम परि�णााम सााझाा करनेे केे लि�ए आपसेे संपंर्कक  करेंगेंे। यदि� आपकेे शि�शु में ंकि�सीी स्थि�ति� 
काा संदेंेह है,ै तोो हम उन्हें ंपुषु्टि�करण परीीक्षण और नैैदाानि�क   देेखभााल केे लि�ए NHS केे पाास भेेजेंगंे।े 
आपकेे बच्चे ेकाा डेेटाा और नमूनूाा अनुुसंधंाान केे लि�ए संंग्रहि�त याा उपयोोग नहींं कि�याा जााएगाा।

अपनाा नााम वाापस कैैसे ेलें ंयह जाानने ेकेे लि�ए:  www.generationstudy.co.uk/withdraw पर 
जााएंं

नमूनूाा एकत्र होोने ेकेे बाादनााम वाापस लेनेाा

यदि� आपकाा बच्चाा नााम वाापस लेनेाा चााहेेगाा
जैसैे-ेजैसैे ेआपकाा बच्चाा बड़ाा होोगाा, वेे स्वयं नि�र्णणय लेनेे ेमेंं 
सक्षम होंंगे ेकि� क्याा वे ेअभीी भीी अध्ययन काा हि�स्साा बननाा 
चााहते ेहंैं। वे ेनााम वाापस लेेनेे केे लि�ए हमसेे संपंर्कक  कर सकतेे 
हंैं। ऐसाा करने ेमें ंआप उनकीी मदद कर सकते ेहंैं.   

जब आपकाा बच्चाा लगभग 16 वर्षष काा होो जााएगाा, तोो हम 
यह जांं�चनेे केे लि�ए उनसे ेसंपंर्कक  करेंगेंे कि� क्याा वे ेअभीी भीी 
अध्ययन काा हि�स्साा बननाा चााहंेंगेे। यदि� हम उनसे संपंर्कक  
नहींं कर पाातेे हंैं, तोो कई बाार प्रयाास करनेे केे बााद हम उन्हेंं 
अध्ययन से ेहटाा दंेंगे।े 
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डेेटाा संरंक्षण, 
बचााव और 
सुरुक्षाा
आपकीी जाानकाारीी काा उपयोोग कैैसे ेकि�याा जााताा हैै
जनरल डेेटाा प्रोोटेेक्शन रेेगुुलेेशन (जीीडीीपीीआर) और यूूकेे 
डेेटाा प्रोोटेेक्शन एक्ट 2018 यह नि�यंंत्रि�त करतेे हैंं कि� हम 
आपकेे व्यक्ति�िगत डेेटाा कोो कैैसेे संंसााधि�त और उपयोोग 
करतेे हैंं।

आप इस बाारेे में ंअधि�क जाानकाारीी प्रााप्त कर सकतेे हंैं कि� 
हम आपकीी जाानकाारीी काा उपयोोग कैैसे ेकरते ेहंैं:

www.hra.nhs.uk/patientdataandresearch 
पर जााएं ं

भााग लेेने ेवााले ेअस्पताालोंं मंें उपलब्ध हमाारेे पत्रक कोो 
पढ़नाा

अपनीी अध्ययन टीीम से ेसंपंर्कक  करनाा

generationstudy@genomicsengland.
co.uk पर एक ईमेले भेेजाा जाा रहाा हैै

0808 281 9535 पर हमसे ेसंपंर्कक  करेंं

ऊपर दि�ए गए वि�वरण काा उपयोोग करकेे हमाारे ेसूचूनाा 
अधि�काारीी सेे संपंर्कक  करंें

आपके डेेटाा तक पहुंचं बनाानाा
आपकेे पाास यह अनुरुोोध करने ेकाा अधि�काार हैै कि� हम 
आपकेे बाारे ेमें ंक्याा डेेटाा रखते ेहंैं। कृृपयाा ध्याान दंें कि� आपकेे 
डेेटाा वि�षय अधि�काार अनुुसंधंाान केे उदे्देश्योंं केे काारण सीीमि�त 
होो सकताा हंैं और डेेटाा वि�षय अधि�काारोंं काा प्रयोोग करनेे 
केे ऐसे ेकि�सीी भीी अनुरुोोध कीी समीीक्षाा हमाारेे डेेटाा संरंक्षण 
अधि�काारीी द्वााराा कीी जााएगीी।

रक्षाा करनाा
अध्ययन केे दौौराान, यह संंभव हैै कि� हम आपकोो याा आपकेे 
बच्चे ेकोो प्रभाावि�त करनेे वााले ेकि�सीी सुरुक्षाा मुदेु्दे केे बाारे ेमंें 
ज्ञाात होो। यदि� ऐसाा होोताा हैै, तोो हम इसेे प्रबंधंि�त करने ेकेे 
लि�ए अध्ययन दल केे सााथ कााम करेंगेंे।

अगर आपकोो पढ़ााई से ेसंबंंधंि�त नुकुसाान होोताा हैै
हाालाँँ�कि� यह बहुत कम संभंाावनाा हैै कि� आपकेे अध्ययन 
में ंभााग लेनेे ेकेे परि�णाामस्वरूप आपकोो शाारीीरि�क क्षति� काा 
अनुभुव होोगाा, हमाारेे पाास बीीमाा हैै, जोो कुुछ परि�स्थि�ति�योंं मंें 
चोोटोंं कोो कवर करताा है।ै अधि�क जाानकाारीी केे लि�ए कृृपयाा 
हमसे ेgenerationstudy@genomicsengland.
co.uk पर संपंर्कक  करें।ं

साामाान्य पूूछतााछ
यदि� आपकेे पाास अध्ययन सेे सम्बंधंि�त कोोई और प्रश्न हंैं, 
तोो आप generationstudy@genomicsengland.
co.uk पर ईमेले भेजेकर याा 0808 281 9535 पर कॉॉल 
करकेे जीीनोोमि�क्स इंंग्लंैंड सेे संपंर्कक  कर सकते ेहंैं।

हमाारीी गोोपनीीयताा सूचूनाा 
देेखने ेकेे लि�ए स्कैैन करेंं
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