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ਜਾਾਣ-ਪਛਾਾਣ
ਜਨਰੇਸੇ਼ਨ ਅਧਿ�ਐਨ ਇੱਕੱ ਲੰੰਬੇ ੇਸਮੇਂ ਂਦਾਾ ਖੋਜੋ ਅਧਿ�ਐਨ ਹੈ।ੈ ਅਸੀਂਂ ਇਹ 
ਸਮਝਣਾਾ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਕਿ� ਕੀੀ ਅਸੀਂਂ ਨਵਜੰਮੇ ੇਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਦੇ ੇDNA ਨੰੂੰ�  ਦੇਖੇ 
ਕੇੇ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦੀੀ ਪਛਾਾਣ ਅਤੇ ੇਇਲਾਾਜ ਕਰਨ ਦੇ ੇਤਰੀੀਕੇੇ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਸੁੁਧਾਾਰ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ�।

ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਮੁੁਫਤ ਅਤੇ ੇਵਿ�ਕਲਪਕ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਪੱਤੱਰ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਬਹੁੁਤ ਸਾਾਰੀੀ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਹੈ ੈਜੋ ੋਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਇਹ ਫੈੈਸਲਾਾ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਮਦਦ ਕਰੇਗੇੀੀ ਕਿ� ਕੀੀ ਤੁੁਸੀਂਂ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਹਿੱ�ਸਾਾ ਲੈੈ ਸਕਦੇੇ 
ਹੋ।ੋ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਇਸ ਫੈੈਸਲੇੇ ਬਾਾਰੇ ੇਆਪਣੀੀ ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਟੀੀਮ ਅਤੇੇ 
ਪਰਿ�ਵਾਾਰ ਨਾਾਲ ਗੱਲੱ ਕਰਨੀੀ ਚਾਾਹੀੀਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਸਾਾਈਨ ਅੱਪੱ ਕਰਨ 
ਲਈ, ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ ਦੇ ੇਮੈਂਬਂਰ ਨਾਾਲ ਗੱਲੱ ਕਰੋ।ੋ

ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਜੀੀਨੋੋਮਿ�ਕਸ ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਦੁੁਆਰਾਾ ਚਲਾਾਇਆ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ 
ਹੈ,ੈ ਜੋ ੋਕਿ� ਯੂੂਕੇ ਸਰਕਾਾਰ ਦੀੀ ਸਿ�ਹਤ ਅਤੇ ੇਸਮਾਾਜਿ�ਕ ਦੇਖੇਭਾਾਲ 
ਵਿ�ਭਾਾਗ ਦੀੀ ਮਲਕੀੀਅਤ ਵਾਾਲੀੀ ਕੰੰਪਨੀੀ ਹੈ।ੈ ਸਾਾਡੀੀ ਖੋਜੋ ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਨਵੇਂਂ 
ਤਰੀੀਕਿ�ਆਂ ਂਦਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ ਕਰਦੀੀ ਹੈ ੈਜਿ�ਨ੍ਹਾਂ�� ਰਾਾਹੀਂਂ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕਸ ਸਾਾਡੀੀ 
ਸਿ�ਹਤ ਨੰੂੰ�  ਪ੍ਰਰਭਾਾਵਿ�ਤ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਨ। ਅਸੀਂਂ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਕਰਨ ਲਈ 
NHS ਨਾਾਲ ਭਾਾਗੀੀਦਾਾਰੀੀ ਕਰ ਰਹੇ ੇਹਾਂਂ�। ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਨੰੂੰ�  ਸਿ�ਹਤ 
ਖੋਜੋ ਅਥਾਾਰਟੀੀ ਨੇੇ ਮਨਜ਼ੂੂਰੀੀ ਦੇ ੇਦਿੱ�ਤੀੀ ਹੈ।ੈ ਉਹਨਾਂਂ� ਨੇੇ ਇਹ ਯਕੀੀਨੀੀ 
ਬਣਾਾਇਆ ਹੈ ੈਕਿ� ਇਹ ਨੈੈਤਿ�ਕ ਅਤੇ ੇਕਾਾਨੰੂੰ�ਨੀ ੀ ਤੌਰੌ 'ਤੇ ੇਸਹੀੀ ਹੈ।ੈ 

ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਨਵਜੰਮੇੰੇ ਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਦੇ ੇਜੀੀਨੋੋਮ ਦੀੀ ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰਦਾਾ ਹੈੈ 
ਤਾਂਂ� ਜੋ ੋਇਹ ਦੇਖੇਿ�ਆ ਜਾਾ ਸਕੇੇ ਕਿ� ਕੀੀ ਅਸੀਂਂ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂ
ਨੰੂੰ�  ਜਲਦੀੀ ਲੱਭੱ ਅਤੇ ੇਇਲਾਾਜ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ�। ਇੱਕੱ ਜੀੀਨੋੋਮ ਕਿ�ਸੇੇ 
ਵਿ�ਅਕਤੀੀ ਦਾਾ ਸਮੁੱੱ�ਚਾਾ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਸੈਕੈੁੁਇੰਸੰ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ ੈ— ਭਾਾਵ ਉਹਨਾਂਂ� 

ਦੇ ੇਸਰੀੀਰ ਦੀੀ ਹਦਾਾਇਤ ਮੈਨੈੂੂਅਲ ਹੁੰੰ�ਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਜੀੀਨੋੋਮ DNA ਨਾਾਮਕ 
ਰਸਾਾਇਣ ਤੋਂ ਂਬਣੇ ੇਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਨ, ਅਤੇ ੇਇਨਂ੍ਹਾਂ�� ਵਿੱ�ਚੱ ਹਜ਼ਾਾਰਾਂਂ� ਦੀੀ ਗਿ�ਣਤੀੀ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਜੀੀਨ ਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਨ। ਜੀੀਨ ਸਾਾਡੇੇ ਸਰੀੀਰ ਨੰੂੰ�  ਦੱਸੱਦੇ ੇਹਨ ਕਿ� ਕਿ�ਵੇਂਂ 
ਵਧਣਾਾ ਅਤੇ ੇਵਿ�ਕਸਿ�ਤ ਹੋਣੋਾਾ ਹੈ।ੈ

ਕਿ�ਸੇ ੇਦੇ ੇਜੀੀਨੋੋਮ ਨੰੂੰ�  ਦੇਖੇਣ ਨਾਾਲ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਮਿ�ਲ ਸਕਦੀੀ 
ਹੈ।ੈ ਉਹ ਇਸ ਲਈ ਕਿ�ਉਂਕਿ� ਜੀੀਨੋੋਮ ਵਿੱ�ਚੱ ਹੋਣੋ ਵਾਾਲੇੇ ਬਦਲਾਾਅ 
ਸਿ�ਹਤ ਸੰਬੰੰਧੰੀੀ ਸਮੱਸੱਿ�ਆਵਾਂਂ� ਦਾਾ ਕਾਾਰਨ ਬਣ ਸਕਦੇ ੇਹਨ, ਜਿ�ਸ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਵੀੀ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹਨ। ਕਿ�ਸੇ ੇਦੇ ੇਜੀੀਨੋੋਮ ਦਾਾ 
ਅਧਿ�ਐਨ ਕਰਨ ਲਈ, ਅਸੀਂਂ DNA ਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ ਲਂੈਂਦੇ ੇਹਾਂਂ�। ਇਹ 
ਆਮ ਤੌਰੌ 'ਤੇ ੇਖੂੂਨ ਦੀੀਆਂ ਂਕੁੁਝ ਬੂੰੰ�ਦਾਂਂ� ਤੋਂ ਂਮਿ�ਲਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਤੋਂ,ਂ ਅਸੀਂਂ 
ਉਹਨਾਂਂ� ਦੇ ੇਜੀੀਨੋੋਮ ਦੀੀ ਡਿ�ਜ਼ੀੀਟਲ ਫਾਾਈਲ ਬਣਾਾਉਂਦੇ ੇਹਾਂਂ�। ਇਸ 
ਪ੍ਰਰਕਿ�ਰਿ�ਆ ਨੰੂੰ�  ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਸੀੀਕੁੁਇੰਸੰਿੰ�ਗੰ ਕਿ�ਹਾਾ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ 

ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਸੀੀਕੁੁਇੰਸੰਿੰ�ਗੰ ਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ ਜਾਾਣਨ ਲਈ, www.
genomicsengland.co.uk/genomic-medicine/
understanding-genomics 'ਤੇ ੇਜਾਾਓ
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ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਕੌੌਣ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ?ੈ
ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਦੇ ੇਹਿੱ�ਸੱੇ ੇਵਜੋਂ,ਂ ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� 
ਦੇ ੇਰਿ�ਕਾਾਰਡਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਦੇਖੇਦੇ ੇਹਾਂਂ�। ਅਸੀਂਂ ਸਮੇਂ ਂਦੇ ੇਨਾਾਲ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇੇ 
ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਰਿ�ਕਾਾਰਡਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਵੀੀ ਦੇਖੇਦੇੇ ਹਾਂਂ�। ਇਸ ਕਰਕੇੇ, ਭਾਾਗ 
ਲੈੈਣ ਲਈ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਕੁੁਝ ਚੀੀਜ਼ਾਂਂ� ਦੀੀ ਲੋੋੜ ਹੁੰੰ�ਦੀੀ ਹੈ।ੈ

ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਲਈ ਯੋਗੋ ਹੋਣੋ ਲਈ, ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਇਹ ਕਰਨ ਦੀੀ 
ਲੋੋੜ ਹੈ:ੈ

ਤੁੁਸੀਂਂ ਗਰਭਵਤੀੀ ਹੋਵੋੋੋ

ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ NHS ਨੰੰਬਰ ਹੋਵੋੇੇ

ਤੁੁਸੀਂਂ 16 ਸਾਾਲ ਜਾਂਂ� ਉਸ ਤੋਂ ਂਵੱਧੱ ਉਮਰ ਦੇ ੇਹੋਵੋੋੋ

ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ ਜੋੜੇੋੇ, ਤਿੰ�ਨੰ ਬੱਚੱੇ ੇਆਦਿ� ਨਾਾ ਹੋਣੋ

ਤੁੁਸੀਂਂ ਸਰੋਗੋੇਟੇ ਮਾਂਂ� ਨਾਾ ਹੋਵੋੋ ੋਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੀੀ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਗੋਦੋ ਲੈੈਣ ਦੀੀ 
ਯੋਜੋਨਾਾ ਨਾਾ ਹੋਵੋੇੇ

ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਵਿੱ�ਚੱ GP ਨਾਾਲ ਰਜਿ�ਸਟਰਡ ਹੋਵੋੋੋ

ਜਦੋਂ ਂਤੁੁਸੀਂਂ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਲਈ ਸਹਿ�ਮਤ ਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹੋ ੋਤਾਂਂ� ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਇਹਨਾਂਂ� ਦੀੀ ਦੁੁਬਾਾਰਾਾ ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰੇਗੇੀੀ।

ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਦਾਾ ਫੈੈਸਲਾਾ ਕਰਨ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ�, ਇਹ 
ਜ਼ਰੂੂਰੀੀ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਸੀਂਂ ਆਪਣੇ ੇਪਰਿ�ਵਾਾਰ ਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਲਈ ਫੈੈਸਲੇੇ 
ਲੈੈਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰਨ ਵਾਾਲੇੇ ਲੋੋਕਾਂਂ� ਨਾਾਲ ਗੱਲੱ ਕਰੋ।ੋ ਇਹ ਇਸ 
ਲਈ ਲਈ ਹੈ ੈਕਿ�ਉਂਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰਤ ਲੋੋਕ, ਜਾਂਂ� ਜੋੋ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ ਦੇਖੇਭਾਾਲ ਕਰਦੇ ੇਹਨ, ਉਹ ਨਤੀੀਜੇ ੇਤੋਂ ਂਪ੍ਰਰਭਾਾਵਿ�ਤ ਹੋੋ 
ਸਕਦੇ ੇਹਨ।

ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਸੰਪੰਰਕ ਵਿੱ�ਚੱ ਹੋ ੋਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਆਪਣੇ ੇਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਦੂੂਜੇ ੇ
ਮਾਾਤਾਾ-ਪਿ�ਤਾਾ ਨਾਾਲ ਵੀੀ ਗੱਲੱ ਕਰਨੀੀ ਚਾਾਹੀੀਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਦੋਵੋਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  
ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਲਈ ਸਹਿ�ਮਤ ਹੋਣੋਾਾ ਚਾਾਹੀੀਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਅਧਿ�ਐਨ ਦੇ ੇਟੀੀਚੇੇ
ਸਾਾਡੀੀ ਖੋਜੋ ਦੇ ੇਦੋ ੋਮੁੱੱ�ਖ ਟੀੀਚੇ ੇਹਨ:

ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਸਮਝਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰੇਗੇਾਾ ਕਿ� ਇਸ ਤਰਂ੍ਹਾਂ�� ਦੀੀ ਜਾਂਂ�ਚ ਬੱਚੱਿ�ਆਂ,ਂ ਪਰਿ�ਵਾਾਰਾਂਂ� ਅਤੇ ੇNHS ਲਈ ਕਿ�ਵੇਂ ਂਕੰੰਮ ਕਰ ਸਕਦੀੀ 
ਹੈ।ੈ ਭਾਾਗ ਲੈੈਣ ਨਾਾਲ, ਤੁੁਸੀਂਂ ਆਪਣੇ ਬੱਚੱੇ ੇਵਿੱ�ਚੱ ਕਿ�ਸੇ ੇਸੰਭੰਾਾਵਿ�ਤ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਬਾਾਰੇ ੇਜਲਦੀੀ ਪਤਾਾ ਲਗਾਾ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ ਤੁੁਸੀਂਂ ਜੀੀਨ ਅਤੇ ੇ
ਸਿ�ਹਤ ਬਾਾਰੇ ੇਖੋਜੋ ਵਿੱ�ਚੱ ਸਹਾਾਇਤਾਾ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰਨ ਵਾਾਲੇੇ ਪਰਿ�ਵਾਾਰਾਂਂ� ਦੇ ੇਭਾਾਈਚਾਾਰੇ ੇਦਾਾ ਹਿੱ�ਸੱਾਾ ਬਣੋਗੋੇ।ੇ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਭਾਾਗ ਲੈੈਣ 
ਨਾਾਲ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਵਾਾਲੇੇ ਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਦੀੀਆਂ ਂਆਉਣ ਵਾਾਲੀੀਆਂ ਂਪੀੀੜ੍ਹੀੀ�ਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਜੀੀਵਨ ਦੀੀ ਸਿ�ਹਤਮੰੰਦ ਸ਼ੁੁਰੂੂਆਤ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਵੀੀ ਮਦਦ 
ਮਿ�ਲ ਸਕਦੀੀ ਹੈ।ੈ

ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋੋਣ ਲਈ ਸਾਾਰੇ ੇਪਿ�ਛੋਕੜਾਂਂ� ਦੇ ੇਲੋੋਕਾਂਂ� ਦਾਾ ਸਵਾਾਗਤ ਹੈ।ੈ ਪਰ ਕਾਾਲੇੇ, ਏਸ਼ੀੀਆਈ ਅਤੇ ੇਘੱੱਟ ਗਿ�ਣਤੀੀ ਵਾਾਲੀੀਆਂ ਂ
ਨਸਲੀੀ ਭਾਾਈਚਾਾਰਿ�ਆਂ ਂਦੇ ੇਲੋੋਕਾਂਂ� ਦੀੀ ਇਸ ਤਰਂ੍ਹਾਂ�� ਦੀੀ ਖੋਜੋ ਵਿੱ�ਚੱ ਘੱੱਟ ਪ੍ਰਰਤੀੀਨਿ�ਧਤਾਾ ਹੈ।ੈ ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਇਹਨਾਂਂ� ਭਾਾਈਚਾਾਰਿ�ਆਂ ਂਦੇ ੇਮੈਂਬਂਰ ਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� 
ਭਾਾਗ ਲੈੈਣਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ ਨੰੂੰ�  ਵਧੇਰੇੇ ੇਵਿ�ਭਿੰ�ਨ ਬਣਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈ ੈ— ਅਤੇ ੇਭਵਿੱ�ਖੱ ਵਿੱ�ਚੱ ਹਰੇਕੇ ਲਈ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਜਾਂਂ�ਚ ਨੰੂੰ�  ਬਿ�ਹਤਰ ਬਣਾਾਉਣ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਮਦਦ ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ

01 ਦੁਰੁਲੱਭੱ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਜਲਦੀੀ 
ਲੱਭੋੱੋ ਤਾਂਂ� ਜੋ ੋਪ੍ਰਰਭਾਾਵਿ�ਤ ਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਤੁਰੁੰੰਤ 
ਇਲਾਾਜ ਮਿ�ਲ ਸਕੇੇ।

ਜੀੀਨ ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ ਜਾਾਣੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਜੋੋ 
ਅਸੀਂਂ ਭਵਿੱ�ਖੱ ਵਿੱ�ਚੱ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਲਈ 
ਜਾਂਂ�ਚ ਅਤੇ ੇਇਲਾਾਜ ਵਿੱ�ਚੱ ਸੁਧੁਾਾਰ ਕਰ ਸਕੀੀਏ

02

NHS ਦੇ ੇਇਲਾਾਜ ਨਾਾਲਂੋਂ ਅੰੰਤਰ:
NHS ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਹੀੀ ਸਾਾਰੇੇ ਨਵਜੰਮੰੇ ੇਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਦੇ ੇਖੂੂਨ ਲਈ 
ਸਪਾਾਟ ਸਕ੍ਰੀੀਨਿੰ�ਗ ('ਹੀੀਲ ਪ੍ਰਿ�ਿਕ' ਟੈਸੈਟ) ਦੀੀ ਪੇਸੇ਼ਕਸ਼ 
ਕਰਦਾਾ ਹੈ ੈਜਦੋਂ ਂਉਹ 5 ਦਿ�ਨ ਦੇ ੇਹੋ ੋਜਾਂਂ�ਦੇ ੇਹਨ। ਇਹ 9 
ਦੁੁਰਲੱਭੱ, ਇਲਾਾਜਯੋਗੋ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਲਈ ਟੈਸੈਟ ਕਰਦਾਾ 
ਹੈ।ੈ ਇਹ NHS ਸੇਵੇਾਾ ਹੈ,ੈ ਜਿ�ਸਦੀੀ ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਹੀੀ ਚੰਗੰੀੀ 
ਤਰਂ੍ਹਾਂ�� ਖੋਜੋ ਕੀੀਤੀੀ ਜਾਾ ਚੁੱੱ�ਕੀੀ ਹੈ।ੈ  
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ਅਧਿ�ਐਨ ਦਾਾ ਹਿੱ�ਸੱਾਾ ਬਣਨ ਦੇ ੇਲਾਾਭ ਅਤੇੇ ਜੋਖੋਮ
ਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਮੈਡੈੀੀਕਲ ਖੋਜੋ ਵਾਂਂ�ਗ, ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਦੇ ੇਫਾਾਇਦੇ ੇਅਤੇ ੇਨੁੁਕਸਾਾਨ ਹਨ। ਅਸੀਂਂ ਇਹ ਯਕੀੀਨੀੀ ਬਣਾਾਉਣਾਾ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦੇੇ 
ਹਾਂਂ� ਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ ਫੈੈਸਲਾਾ ਕਰਨ ਲਈ ਸਾਾਰੀੀ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਮੌਜੌੂੂਦ ਹੋਵੋੇ।ੇ

ਲਾਾਭ
ਤੁਹੁਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਛੇੇਤੀੀ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਜਾਂਂ�ਚ ਹਾਾਸਲ ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ  
ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਦੀੀ 200+ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਲਈ ਜਾਂਂ�ਚ 
ਕੀੀਤੀੀ ਜਾਾਵੇਗੇੀੀ। ਇਹ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਹੈ ੈਪਰ ਸੰਭੰਵ ਹੈ ੈਕਿ� ਅਸੀਂਂ 
ਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੀੀ ਛੇੇਤੀੀ ਪਛਾਾਣ ਕਰ ਲਵਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ 
ਜਿੰ�ਨੰੀੀ ਜਲਦੀੀ ਹੋ ੋਸਕੇੇ ਇਸ ਨਤੀੀਜੇੇ ਨੰੂੰ�  ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਉਹ 
ਛੇੇਤੀੀ ਇਲਾਾਜ ਕਰਵਾਾ ਸਕਦੇ ੇਹਨ ਜੋ ੋਉਹਨਾਂਂ� ਦੇ ੇਲੱਛੱਣਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  
ਘਟਾਾਉਣ ਜਾਂਂ� ਬਿ�ਮਾਾਰ ਹੋਣੋ ਤੋਂ ਂਰੋਕੋਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰ ਸਕਦਾਾ 
ਹੈ।ੈ

ਤੁਸੁੀਂਂ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦੇ ੇਇਲਾਾਜ ਵਿੱ�ੱਚ ਸੁਧੁਾਾਰ ਕਰਨ 
ਵਿੱ�ੱਚ ਸਾਾਡੀੀ ਮਦਦ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਹਿੱ�ਸੱਾਾ ਲੈੈਣਾਾ 
ਖੋਜੋਕਰਤਾਾਵਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਜੀੀਨ ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਵਿ�ਚਕਾਾਰ ਦੇ ੇਸੰਬੰੰਧੰ 
ਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰਦਾਾ ਹੈ।ੈ 
ਉਹਨਾਂਂ� ਦਾਾ ਕੰੰਮ ਨਵੇਂ ਂਇਲਾਾਜ ਵਿ�ਕਸਿ�ਤ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ 
ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਭਵਿੱ�ਖੱ ਵਿੱ�ਚੱ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦੀੀ ਹੋਰੋ 
ਤੇਜੇ਼ੀੀ ਨਾਾਲ ਪਛਾਾਣ ਕਰਨ ਜਾਂਂ� ਨਿ�ਦਾਾਨ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਵੀੀ ਸਾਾਡੀੀ 
ਮਦਦ ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਜਦੋਂ ਂਅਸੀਂਂ ਸੈਂਪਂਲ ਲਂੈਂਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਅਸਹਿ�ਜ 
ਮਹਿ�ਸੂੂਸ ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਜੇਕੇਰ ਅਸੀਂਂ ਨਾਾਭੀੀਨਾਾਲ ਤੋਂ ਂਸੈਂਪਂਲ 
ਲੈੈਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਅਸਮਰਥ ਹੋਏੋ, ਤਾਂਂ� ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਇੱਕੱ ਛੋੋਟੀੀ ਸੂੂਈ ਨਾਾਲ 
ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ ਅੱਡੱੀੀ ਨੰੂੰ�  ਚਬਾਾਉਣਾਾ ਪਵੇਗੇਾਾ। ਇਹ ਉਹਨਾਂਂ� ਲਈ 
ਥੋੜੋ੍ਹੀੀ� ਸਮੇਂ ਂਲਈ ਤਕਲੀੀਫ਼ ਦਾਾ ਕਾਾਰਨ ਬਣ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਗਲਤ ਨਤੀੀਜਾਾ ਮਿ�ਲ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਹ 
ਅਧਿ�ਐਨ ਖੋਜੋ ਲਈ ਹੈ ੈਅਤੇ ੇਨਿ�ਦਾਾਨ ਲਈ ਨਹੀਂਂ ਹੈ।ੈ ਇਸਦਾਾ 
ਮਤਲਬ ਹੈ ੈਕਿ� ਇਸ ਗੱਲੱ ਦੀੀ ਥੋੜੋੀੀ ਜਿ�ਹੀੀ ਸੰਭੰਾਾਵਨਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� 
ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਨਤੀੀਜਾਾ ਗਲਤ ਮਿ�ਲੇ।

ਤੁਸੁੀਂਂ ਨਤੀੀਜਿ�ਆਂ ਂਬਾਾਰੇ ੇਅਨਿ�ਸ਼ਚਿ�ਤ ਮਹਿ�ਸੂੂਸ ਕਰ ਸਕਦੇੇ 
ਹੋ।ੋ  ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਲਈ ਨਤੀੀਜੇ ੇਦੀੀ ਉਡੀੀਕ ਕਰਨਾਾ ਤਣਾਾਅਪੂੂਰਨ 
ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਜੇਕੇਰ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਸ਼ੱਕੱ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  
ਕੋੋਈ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਉਹਨਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  NHS ਨਾਾਲ ਫਾਾਲੋੋਅੱਪੱ 
ਮੁੁਲਾਾਕਾਾਤਾਂਂ� ਕਰਵਾਾਉਣ ਦੀੀ ਲੋੋੜ ਪਵੇਗੇੀੀ। ਇਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਕੁੁਝ 
ਸਮਾਂਂ� ਲੱਗੱ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਕਿ�ਉਂਕਿ� ਇਹ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਬਹੁੁਤ 
ਘੱੱਟ ਹੁੰੰ�ਦੀੀਆਂ ਂਹਨ, ਇਸ ਲਈ ਸ਼ਾਾਇਦ ਜ਼ਿ�ਆਦਾਾ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ  
ਉਪਲਬਧ ਨਾਾ ਹੋਵੋੇ।ੇ 

ਤੁਹੁਾਾਡੀੀ ਅਤੇ ੇਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ ਪਛਾਾਣ ਡਾਾਟਾਾ ਰਾਾਹੀਂਂ ਕੀੀਤੀੀ 
ਜਾਾ ਸਕਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਲਈ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਵਿੱ�ਚੱ, 
ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਮਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਡਾਾਟਾਾ ਨਾਾਲ ਮਿ�ਲਾਾ ਸਕਦਾਾ 
ਹੈ।ੈ ਸਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਆ ਉਪਾਾਅ ਹਨ ਜੋ ੋਇਸ ਨੰੂੰ�  ਬਹੁੁਤ ਹੱਦੱ 
ਤੱਕੱ ਅਸੰਭੰਵ ਬਣਾਾਉਂਦੇ ੇਹਨ।

ਜੋਖੋਮ

ਜਨਰੇਸੇ਼ਨ ਅਧਿ�ਐਨ ਨਵਜੰਮੰੇ ੇਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਖੂੂਨ ਦੇ ੇਸਪਾਾਟ 
ਦੀੀ ਸਕ੍ਰੀੀਨਿੰ�ਗ ਤੋਂ ਂਵੱਖੱਰਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ 
ਤਬਦੀੀਲੀੀਆਂ ਂਦੀੀ ਖੋਜੋ ਕਰਦਾਾ ਹੈ ੈਜੋ ੋਲਗਭਗ 200 ਦੁੁਰਲੱਭੱ 
ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦਾਾ ਕਾਾਰਨ ਬਣ ਸਕਦੀੀਆਂ ਂਹਨ। 

ਇਹ ਜਾਾਣਨਾਾ ਜ਼ਰੂੂਰੀੀ ਹੈ ੈਕਿ� ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਖੋਜੋ ਲਈ ਹੈ।ੈ 
ਇਹ ਮਿ�ਆਰੀੀ NHS ਸੇਵੇਾਾ ਨਹੀਂਂ ਹੈ।ੈ ਇਸਦਾਾ ਮਤਲਬ ਹੈ ੈਕਿ� 
ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਨਹੀਂਂ ਪਤਾਾ ਕਿ� ਸਾਾਡਾਾ ਤਰੀੀਕਾਾ ਕਿੰ�ਨਾਾ ਕਾਾਰਗਰ ਸਾਾਬਿ�ਤ 
ਹੋਵੋੇਗੇਾਾ। ਇਸ ਲਈ, ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇੇ 
ਲਈ ਮਿ�ਆਰੀੀ NHS ਦੇਖੇਭਾਾਲ ਦਾਾ ਸਥਾਾਨ ਨਹੀਂਂ ਲੈੈ ਸਕਦਾਾ।  

ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਆਪਣੇ ੇਪਰਿ�ਵਾਾਰ ਵਿੱ�ਚੱ ਕਿ�ਸੇ ੇਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ 
ਨੰੂੰ�  ਲੈੈ ਕੇੇ ਚਿੰ�ਤੰਿ�ਤ ਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਆਪਣੀੀ ਦਾਾਈ ਜਾਂਂ� GP ਨਾਾਲ 
ਗੱਲੱ ਕਰਨੀੀ ਚਾਾਹੀੀਦੀੀ ਹੈ।ੈ

ਨਵਜੰਮੰੇ ੇਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਖੂੂਨ ਦੇ ੇਸਪਾਾਟ ਦੇ ੇਟੈਸੈਟ ਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ 
ਜਾਾਣਨ ਲਈ, www.nhs.uk/conditions/baby/
newborn-screening/blood-spot-test/ 'ਤੇੇ 
ਜਾਾਓ।
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ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਕਿ�ਵੇਂ ਕੰੰਮ ਕਰਦਾਾ ਹੈੈ
ਇਹ ਲੰੰਬੇ ੇਸਮੇਂ ਂਦਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਉਸ ਵੇੇਲੇੇ ਸ਼ੁਰੁੂੂ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ ੈਜਦੋਂ ਤੁਸੁੀਂਂ ਗਰਭਵਤੀੀ ਹੁੰੰ�ਦੀੀ ਹੋ ੋਅਤੇ ੇਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇੇ 
ਦੀੀ 16 ਸਾਾਲ ਦੀੀ ਉਮਰ ਤੱਕੱ ਜਾਾਰੀੀ ਰਹਿੰ�ੰਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਸਮੇਂ ਂਦੌਰੌਾਾਨ, ਅਸੀਂਂ ਤੁਹੁਾਾਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਅੱਪੱਡੇਟ ਭੇੇਜਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਕਦਮ 1

ਕਦਮ 2

ਕਦਮ 3

ਕਦਮ 4

ਕਦਮ 5

ਤੁੁਸੀਂਂ ਗਰਭ ਅਵਸਥਾਾ ਦੌਰੌਾਾਨ ਸਾਾਈਨ ਅੱਪੱ ਕਰੋ
ਤੁੁਸੀਂਂ ਆਪਣੀੀ ਗਰਭ ਅਵਸਥਾਾ ਦੌਰੌਾਾਨ ਸਾਾਈਨ ਅੱਪੱ ਕਰਨ ਲਈ ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ 
ਕਰੋ।ੋ ਇਹ ਹਸਪਤਾਾਲ ਦੀੀ ਮੁੁਲਾਾਕਾਾਤ ਦੌਰੌਾਾਨ ਜਾਂਂ� ਫੋੋਨ ਰਾਾਹੀਂਂ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਉਹ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  
ਅਧਿ�ਐਨ ਨੰੂੰ�  ਸਮਝਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰਨਗੇ ੇਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਸਵਾਾਲਾਂਂ� ਦਾਾ ਜਵਾਾਬ ਦੇਣੇਗੇ।ੇ ਅੱਗੱੇ,ੇ ਉਹ 
ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਕੁੁਝ ਬੁੁਨਿ�ਆਦੀੀ ਸਵਾਾਲ ਪੁੱੱ�ਛਣਗੇ ੇਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਸੰਪੰਰਕ ਵੇਰੇਵਿ�ਆਂ ਂਦੀੀ ਪੁੁਸ਼ਟੀੀ ਕਰਨਗੇ।ੇ ਉਸ 
ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ, ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਸਵਾਾਗਤ ਕਰਨ ਲਈ ਈਮੇਲੇ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਹੋਵੋੇਗੇੀੀ। 

ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਤੁੁਰੰੰਤ ਬਾਾਅਦ ਸੈਂਪਂਲ ਲਿ�ਆ ਜਾਾਵੇੇਗਾਾ 
ਇੱਕੱ NHS ਪੇਸ਼ੇੇੇਵਰ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਤੋਂ ਂਖੂੂਨ ਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ ਲਵੇਗੇਾਾ।  ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਘਰ ਵਿੱ�ਚੱ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਜਨਮ 
ਦਿੰ�ਦੀੀ ਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੀੀ ਦਾਾਈ ਖੂੂਨ ਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ ਲੈੈ ਸਕਦੀੀ ਹੈ ੈਜਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਇਸਦੇ ੇਲਈ ਹਸਪਤਾਾਲ ਦੀੀ 
ਮੁੁਲਾਾਕਾਾਤ ਤੈਅੈ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ ੇ। ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਸੈਂਪਂਲ ਦੀੀ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ DNA ਵਿ�ਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਕਰਨ ਲਈ  
ਵਰਤੋਂ ਂਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ 

ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਕੁਝੁ ਮਹੀੀਨਿ�ਆਂ ਂਵਿੱ�ੱਚ ਨਤੀੀਜੇ ੇਮਿ�ਲਣਗੇ।ੇ
99% ਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਵਿੱ�ਚੱ ਕੋੋਈ ਵੀੀ ਜੀੀਨ ਬਦਲਾਾਅ ਨਹੀਂਂ ਹੋਵੋੇਗੇਾਾ ਜਿ�ਸਨੰੂੰ�  ਅਸੀਂਂ ਲੱਭੱਦੇ ੇਹਾਂਂ�। ਜੇਕੇਰ ਸਾਾਨੰੂੰ�  
ਕਿ�ਸੇ ੇਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੇ ੇਹੋੋਣ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱ ਨਹੀਂਂ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ, ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਜਨਮ ਤੋਂ ਂਲਗਭਗ 2 ਮਹੀੀਨਿ�ਆਂ ਂਬਾਾਅਦ 
ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਈਮੇਲੇ ਜਾਂਂ� ਪੱਤੱਰ ਰਾਾਹੀਂਂ ਸੂੂਚਿ�ਤ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਜੇਕੇਰ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਕਿ�ਸੇ ੇਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੇ ੇਹੋਣੋ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱ 
ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਇੱਕੱ NHS ਮਾਾਹਰ ਜਿੰ�ਨੰੀੀ ਛੇੇਤੀੀ ਹੋ ੋਸਕੇੇ ਫੋ਼ੋਨ ਰਾਾਹੀਂਂ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰੇਗੇਾਾ। ਉਹ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਅੱਗੱੇ ੇਚੁੱੱ�ਕੇ ਜਾਾਣ ਵਾਾਲੇੇ ਕਦਮਾਂਂ� ਬਾਾਰੇ ੇਗੱਲੱ ਕਰਨਗੇ,ੇ ਜਿ�ਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਅੱਗੱੇ ੇਲੋੋੜ ਪੈਣੈ ਵਾਾਲੇੇ 
ਕੋੋਈ ਵੀੀ ਹੋੋਰ ਟੈਸੈਟ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹਨ।

ਖੋੋਜ ਕਰਨ ਲਈ ਸੈਂਪਂਲ ਅਤੇ ੇਡਾਾਟਾਾ ਸਟੋਰੋ ਅਤੇ ੇਵਰਤਿ�ਆ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈੈ
ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ, ਉਹਨਾਂਂ� ਦੇ ੇDNA ਦੀੀ ਡਿ�ਜ਼ੀੀਟਲ ਫਾਾਈਲ, ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਜਨਮ 
ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਅਤ ਤਰੀੀਕੇੇ ਨਾਾਲ ਸਟੋਰੋ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ 
ਰਿ�ਕਾਾਰਡ ਤੋਂ ਂਨਿ�ਯਮਤ ਅੱਪੱਡੇਟ ਵੀੀ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਰੱਖੱਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਤਾਂਂ� ਜੋ ੋਅਸੀਂਂ ਸਮੇਂਂ 
ਦੇ ੇਨਾਾਲ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਲੱਭੱਣ ਅਤੇ ੇਇਲਾਾਜ ਕਰਨ ਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ ਜਾਾਣ ਸਕੀੀਏ। ਇਸ ਡਾਾਟਾਾ 
ਦਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ ਪ੍ਰਰਵਾਾਨਿ�ਤ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਜੀੀਨ ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਬਾਾਰੇ ੇਜਾਾਣਨ ਲਈ ਕਰਨਗੇ।ੇ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ 
ਪਛਾਾਣ ਉਹਨਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਦਿ�ਖਾਾਈ ਨਹੀਂਂ ਦੇਵੇੇਗੇੀੀ।

ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਜਾਾਰੀੀ ਸੰੰਪਰਕ
ਅਸੀਂਂ ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਅੱਪੱਡੇਟ ਕਰਨ ਲਈ ਸਮਂੇਂ-ਸਮਂੇਂ 'ਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ 
ਤੋਂ ਂਫੀੀਡਬੈਕ ਮੰਗੰ ਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਪੁੱੱ�ਛ ਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਕਿ� ਕੀੀ ਤੁੁਸੀਂਂ ਕਿ�ਸੇ ੇਹੋਰੋ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਭਾਾਗ 
ਲੈੈਣਾਾ ਚਾਾਹੋਗੋੇ।ੇ ਜਦੋਂ ਂਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਲਗਭਗ 16 ਸਾਾਲ ਦਾਾ ਹੋ ੋਜਾਾਵੇਗੇਾਾ, ਅਸੀਂਂ ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਨੰੂੰ�  ਪੁੱੱ�ਛਾਂਂ�ਗੇ ੇਕਿ� ਕੀੀ 
ਉਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਦਾਾ ਹਿੱ�ਸੱਾਾ ਬਣੇ ੇਰਹਿ�ਣਾਾ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਨ।
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ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੀੀਆਂ ਂਕਿ�ਸਮਾਂਂ� 
ਜਿ�ਨ੍ਹਾਂ�� ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦੀੀ ਅਸੀਂਂ ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�, ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਦੇ ੇਆਮ ਹੋਣੋ ਦੀੀ ਦਰ, ਲੱਛੱਣ ਅਤੇ ੇਇਲਾਾਜ ਦੇ ੇਤਰੀੀਕਿ�ਆਂ ਂਵਿੱ�ਚੱ ਵੱਖੱ-ਵੱਖੱ ਹੁੰੰ�ਦੀੀਆਂ ਂ
ਹਨ। ਕੁੁਝ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਮਸ਼ਹੂੂਰ ਹਨ, ਜਿ�ਵੇਂ ਂਕਿ� ਸੀੀਸਟਿ�ਕ ਫਾਾਇਬ੍ਰੋੋ�ਸਿ�ਸ। ਹੋਰੋ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਵਧੇਰੇੇ ੇਦੁੁਰਲੱਭੱ ਹਨ, ਜਿ�ਵੇਂ ਂਕਿ� ਬਾਾਰਥ ਸਿੰ�ਡੰਰੋਮੋ। 
ਹਰ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੇ ੇਵੱਖੱ-ਵੱਖੱ ਲੱਛੱਣ ਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਨ। ਹਾਾਲਾਂਂ�ਕਿ�, ਇਹ ਸਭ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਕਿ�ਸੇ ੇਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਆਮ ਬੱਚੱੇ ੇਨਾਾਲਂੋਂ ਜ਼ਿ�ਆਦਾਾ ਬਿ�ਮਾਾਰ ਕਰ 
ਸਕਦੀੀਆਂ ਂਹਨ।

ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਲਈ ਇਲਾਾਜ
ਜਿ�ਨ੍ਹਾਂ�� ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦਾਾ ਅਸੀਂਂ ਟੈਸੈਟ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�, ਉਹਨਾਂਂ� ਦਾਾ ਇਲਾਾਜ ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਵਿੱ�ਚੱ NHS ਰਾਾਹੀਂਂ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਕੁੁਝ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦਾਾ 
ਆਸਾਾਨੀੀ ਨਾਾਲ ਇਲਾਾਜ, ਜਿ�ਵੇਂ ਂਹਰ ਰੋਜੋ਼ ਵਿ�ਟਾਾਮਿ�ਨ ਲੈੈ ਕੇੇ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਹੋਰੋ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਵਿੱ�ਚੱ ਵਧੇਰੇੇ ੇਤੀੀਬਰ ਇਲਾਾਜ ਯੋਜੋਨਾਾ ਹੁੰੰ�ਦੀੀ 
ਹੈ।ੈ ਉਦਾਾਹਰਨ ਲਈ, ਸਵੀੀਅਰ ਕੰੰਬਾਾਈਨਡ ਇਮਯੂੂਨੋਡਫੀੀਸ਼ੈਂਸਂੀੀ (SCID) ਦਾਾ ਇਲਾਾਜ ਸਟੈਮੈ ਸੈੱਲੱ ਟ੍ਰਾਂ�ਂ�ਸਪਲਾਂਂ�ਟ ਰਾਾਹੀੀ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਅਕਸਰ ਜੀੀਵਨ ਦੇ ੇਪਹਿ�ਲੇ ਕੁਝੁ 
ਸਾਾਲਾਂਂ� ਵਿੱ�ਚੱ ਦਿੱ�ਖੱਦੇ ਹਨ।

ਜੇਕੇਰ ਜਲਦੀੀ ਪਛਾਾਣਿ�ਆ ਜਾਾਵੇੇ ਤਾਂਂ� 
ਇਸਦਾਾ ਸੁਧੁਾਾਰ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈੈ

ਇੰੰਗਲਂੈਂਡ ਵਿੱ�ੱਚ NHS ਰਾਾਹੀਂਂ 
ਇਲਾਾਜ ਕਰਵਾਾਓ

ਉਹ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਜਿ�ਨ੍ਹਾਂ�� 
ਦੀੀ ਅਸੀਂਂ ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�
ਇਹ ਅਧਿ�ਐਨ ਨਵਜੰਮੰੇ ੇਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਦੀੀਆਂ ਂ200+ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ 
ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਲਈ ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਸੰਭੰਾਾਵਨਾਾ ਨਹੀਂਂ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇੇ 
ਨੰੂੰ�  ਕੋੋਈ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੋਵੋੇਗੇੀੀ। ਪਰ ਜੇਕੇਰ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਇਸ ਨੰੂੰ�  ਜਲਦੀੀ 
ਪਛਾਾਣਨ ਨਾਾਲ ਉਹਨਾਂਂ� ਦੀੀ ਸਿ�ਹਤ ਅਤੇ ੇਜੀੀਵਨ ਨੰੂੰ�  ਸੁੁਧਾਾਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ 
ਮਿ�ਲ ਸਕਦੀੀ ਹੈ।ੈ

ਇਹਨਾਂਂ� ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਬਾਾਰੇੇ 
ਹੋਰੋ ਜਾਾਣਨ ਲਈ ਸਕੈੈਨ ਕਰੋੋ

ਉਹ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਜਿ�ਨ੍ਹਾਂ�� ਲਈ ਅਸੀਂਂ ਟੈਸੈਟ ਕਰਦੇੇ ਹਾਂਂ�:
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ਯਾਾਦ ਰੱਖੱਣਾਾ
ਕੁਝੁ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਜਿ�ਨ੍ਹਾਂ�� ਦੀੀ ਅਸੀਂਂ ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�, ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਵਿੱ�ੱਚ ਤੁਰੁੰੰਤ ਲੱਛੱਣ ਨਹੀਂਂ ਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਨ।  
ਇੱਥੱੇ ੇਵਿ�ਚਾਾਰ ਕਰਨ ਲਈ ਇੱਕੱ ਉਦਾਾਹਰਨ ਹੈ:ੈ

ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਜਨਰੇਸੇ਼ਨ ਅਧਿ�ਐਨ ਦੇ ੇਨਤੀੀਜੇੇ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ 
ਕਰਨ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ ਹੋਰੋ ਟੈਸੈਟਾਂਂ� ਕਰਵਾਾਉਣ ਉਪਰੰਤੰ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ 
ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦਾਾ ਪਤਾਾ ਲਗਾਾਇਆ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਤੁੁਸੀਂਂ ਹਸਪਤਾਾਲ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਮਾਾਹਿ�ਰ ਟੀੀਮ ਨਾਾਲ ਮਿ�ਲਦੇੇ ਹੋ।ੋ ਉਹ ਸਮਝਾਾਉਂਦੇ ੇਹਨ ਕਿ� 
ਭਾਾਵੇਂ ਂਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਹੁੁਣ ਠੀੀਕ ਲੱਗੱਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਪਰ ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਵਿੱ�ਚੱ ਦੋੋ 
ਸਾਾਲਾਂਂ� ਦੇ ੇਅੰਦੰਰ ਲੱਛੱਣ ਦਿ�ਖਾਾਈ ਦੈਣੈੇ ੇਸ਼ੁੁਰੂੂ ਹੋ ੋਜਾਾਣਗੇ।ੇ ਇੱਕੱ 
ਵਾਾਰ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਹੋਣੋ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ, ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਇਲਾਾਜ NHS 
ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ੁੁਰੂੂ ਹੋ ੋਜਾਾਵੇਗੇਾਾ।

ਉਸ ਸਮਂੇਂ ਤੱਕੱ, ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਚੈੱਕੱਅੱਪੱ ਦੀੀ ਲੋੋੜ ਪਵੇਗੇੀੀ 
ਹਰ ਛੇੇ ਮਹੀੀਨਿ�ਆਂ ਂਦੇ ੇਬਾਾਅਦ। ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਲੱਛੱਣਾਂਂ� ਲਈ ਆਪਣੇੇ 
ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ ਨਿ�ਗਰਾਾਨੀੀ ਕਰਨ ਦੀੀ ਲੋੋੜ ਹੋਵੋੇਗੇੀੀ, ਅਤੇ ੇਇਹ 
ਚਿੰ�ਤੰਾਾਜਨਕ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ ਅਤੇ ੇਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ 
ਸਲਾਾਹਕਾਾਰਾਂਂ� ਤੋਂ ਂਸਹਾਾਇਤਾਾ ਮਿ�ਲਦੀੀ ਹੈ।ੈ

ਇਸ ਸਥਿ�ਤੀੀ ਦੀੀ ਸ਼ੁੁਰੂੂਆਤ ਵਿੱ�ਚੱ ਪਛਾਾਣ ਕਰਨਾਾ ਹੀੀ ਇਲਾਾਜ 
ਨੰੂੰ�  ਜਲਦੀੀ ਸ਼ੁੁਰੂੂ ਕਰਨ ਲਈ ਤਿ�ਆਰ ਰਹਿ�ਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰ 
ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਹਾਾਲਾਂਂ�ਕਿ�, ਕੁੁਝ ਪਰਿ�ਵਾਾਰ ਕਿ�ਸੇ ਵੀੀ ਸਥਿ�ਤੀੀ ਬਾਾਰੇ ੇਨਹੀਂਂ 
ਜਾਾਣਨਾਾ ਪਸੰਦੰ ਕਰਨਗੇੇ ਜਦੋਂ ਂਤੱਕੱ ਲੱਛੱਣ ਦਿ�ਖਾਾਈ ਨਹੀਂਂ ਦਿੰ�ਦੰੇ।ੇ

ਅਸੀਂਂ ਤੁਹੁਾਾਨੂੰੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਇਸ ਉਦਾਾਹਰਨ ਨੂੰੰ�  ਧਿ�ਆਨ ਨਾਾਲ ਵਿ�ਚਾਾਰ ਕਰਨ ਦੀੀ ਸਿ�ਫਾਾਰਸ਼ 
ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�।
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ਜੇਕੇਰ ਤੁਸੁੀਂਂ ਘਰ ਵਿੱ�ਚੱ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਜਨਮ ਦਿੰ�ੰਦੇ ਹੋੋ
ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਘਰ ਵਿੱ�ਚੱ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਜਨਮ ਦਿੰ�ਦੇੇ ਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੀੀ ਦਾਾਈ 
ਖੂੂਨ ਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ ਲੈੈ ਸਕਦੀੀ ਹੈ ੈਜਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਜਨਮ ਤੋਂਂ 
ਥੋੜੋ੍ਹੀੀ� ਦੇਰੇ ਬਾਾਅਦ ਸੈਂਪਂਲ ਲੈੈਣ ਲਈ ਹਸਪਤਾਾਲ ਦੀੀ ਮੁੁਲਾਾਕਾਾਤ 
ਨਿ�ਰਧਾਾਰਤ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਜੇਕੇਰ ਅਸੀਂਂ ਸੈਂਪਂਲ ਨਹੀਂਂ ਲੈੈ ਸਕਦੇੇ
ਹੋਰੋ ਵੀੀ ਕਾਾਰਨ ਹੋ ੋਸਕਦੇ ੇਹਨ ਕਿ� ਅਸੀਂਂ ਸੈਂਪਂਲ ਕਿ�ਉਂ ਨਹੀਂਂ ਲੈੈ 
ਸਕਦੇ।ੇ ਉਦਾਾਹਰਨ ਲਈ, ਇਹ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ ੈਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਕਿ�ਸੇੇ 
ਵੱਖੱਰੇ ੇNHS ਟਰੱਸੱਟ ਵਿੱ�ਚੱ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਜਨਮ ਦਿੰ�ਦੇੇ ਹੋ,ੋ ਜਾਂਂ� ਜਨਮ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਕੁੁਝ ਮੁੁਸ਼ਕਲਾਂਂ� ਆਇਆਂ ਂਹੋਣੋ। ਇਹ ਬਹੁੁਤ ਹੀੀ ਘੱਟੱ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ 
ਜੇਕੇਰ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਸੀਂਂ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਨਹੀਂਂ ਹੋ ੋਸਕਦੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ ਇਸਦੀੀ ਪੁੁਸ਼ਟੀੀ ਕਰਨ ਲਈ 
ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਇੱਕੱ ਈਮੇਲੇ ਜਾਂਂ� ਪੱਤੱਰ ਭੇੇਜਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਜੇਕੇਰ ਤੁਸੁੀਂਂ ਨਹੀਂਂ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਕਿ� ਅਸੀਂਂ ਸੈਂਪਂਲ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ 
ਕਰੀੀਏ
ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਫੈੈਸਲਾਾ ਕਰਦੇ ੇਹੋ ੋਕਿ� ਤੁੁਸੀਂਂ ਨਹੀਂਂ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦੇ ਕਿ� ਅਸੀਂਂ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਤੋਂ ਂਸੈਂਪਂਲ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰੀੀਏ, ਤਾਂਂ� ਇਹ ਠੀੀਕ ਹੈ।ੈ ਇਸ 
ਬਾਾਰੇ ੇNHS ਪੇਸ਼ੇੇਵੇਰ ਨੰੂੰ�  ਦੱਸੋੱੋ। ਇਹ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ 

ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਨੰੂੰ�  ਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਤਰਂ੍ਹਾਂ�� ਪ੍ਰਰਭਾਾਵਿ�ਤ ਨਹੀਂਂ ਕਰੇਗੇਾਾ। ਜੇਕੇਰ 
ਅਜਿ�ਹਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਸੀਂਂ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਸ਼ਾਾਮਲ ਨਹੀਂਂ ਹੋ ੋਸਕਦੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ ਇਸਦੀੀ ਪੁੁਸ਼ਟੀੀ ਕਰਨ ਲਈ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  
ਇੱਕੱ ਈਮੇਲੇ ਜਾਂਂ� ਪੱਤੱਰ ਭੇੇਜਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਸੈਂਪਂਲ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰਨ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ 
ਹਸਪਤਾਾਲ ਦੀੀ ਟੀੀਮ ਸੈਂਪਂਲ ਨੰੂੰ�  ਵਿ�ਲੱਖੱਣ ਕੋੋਡ ਨੰੰਬਰ ਨਾਾਲ ਲੇੇਬਲ 
ਕਰੇਗੇੀੀ। ਇਹ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਨਾਾਮ ਦੀੀ ਵਰਤੋਂ ਂਕੀੀਤੇ ੇਬਿ�ਨਾਂਂ� 
ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� (ਸੈਂਪਂਲ) ਨੰੂੰ�  ਟ੍ਰੈੈ�ਕ ਕਰਨ ਦੀੀ ਆਗਿ�ਆ ਦਿੰ�ਦੰਾਾ ਹੈ।ੈ ਸਿ�ਰਫ਼ 
ਹਸਪਤਾਾਲ ਦੀੀ ਟੀੀਮ ਅਤੇ ੇਜੀੀਨੋੋਮਿ�ਕਸ ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਹੀੀ ਸੈਂਪਂਲ ਨੰੂੰ�  
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨਾਾਲ ਜੋੜੋਨ ਦੇ ੇਯੋਗੋ ਹੋਣੋਗੇ।ੇ

ਅਗਲੇ ਕਦਮ ਵਿੱ�ਚੱ, ਹਸਪਤਾਾਲ ਦੀੀ ਟੀੀਮ ਸੈਂਪਂਲ ਨੰੂੰ�  ਬਾਾਹਰੀੀ 
ਕੰੰਪਨੀੀਆਂ ਂ ਨੰੂੰ�  ਭੇੇਜਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਕੰੰਪਨੀੀਆਂ ਂDNA ਨੰੂੰ�  ਕੱਢੱਦੀੀਆਂ ਂ
ਅਤੇ ੇਸੀੀਕੁੁਐਂਸ ਕਰਦੀੀਆਂ ਂਹਨ। ਇਹ ਕੰੰਪਨੀੀਆਂ ਂਜੀੀਨੋੋਮਿ�ਕਸ 
ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਦੁੁਆਰਾਾ ਨਿ�ਯੁੁਕਤ ਕੀੀਤੀੀਆਂ ਂਜਾਂਂ�ਦੀੀਆਂ ਂਹਨ। ਉਹ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ 
ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਨਿੱ�ਜੱੀੀ ਵੇਰੇਵਿ�ਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਐਕਸੈਸੈ ਨਹੀਂਂ ਕਰ ਸਕਦੇ।ੇ

ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਹੋਣੋ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ, ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਬਣੇ ੇਰਹਿ�ਣ ਲਈ ਹੋਰੋ ਕੁੁਝ ਕਰਨ ਦੀੀ ਲੋੋੜ ਨਹੀਂਂ ਹੈ।ੈ

ਸੈਂਪਂਲ ਲੈੈਣਾਾ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਖੂੂਨ ਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ NHS ਪੇਸ਼ੇੇਵੇਰ ਲਏਗਾਾ। ਉਹ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਕਰਨ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੀੀ 
ਇਜਾਾਜ਼ਤ ਮੰਗੰਣਗੇ।ੇ ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਹਸਪਤਾਾਲ ਵਿੱ�ਚੱ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਜਨਮ ਦਿੰ�ਦੇ ੇਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਇਹ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇੇ 
ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਥੋੜੋ੍ਹੀੀ� ਦੇਰੇ ਬਾਾਅਦ ਹੋਵੋੇਗੇਾਾ।

ਨਾਾਭੀੀਨਾਾਲ ਤੋਂ ਂਖੂਨੂ ਆਉਣਾਾ: ਖੂੂਨ ਦੀੀ ਇੱਕੱ ਛੋੋਟੀੀ ਜਿ�ਹੀੀ ਮਾਾਤਰਾਾ ਨਾਾਭੀੀਨਾਾਲ ਵਿੱ�ਚੱੋਂ ਂਕੱਢੱੀੀ ਜਾਾਵੇਗੇੀੀ। 
ਇਹ ਦੇਰੇੀੀ ਨਾਾਲ ਕੋੋਰਡ ਕਲੈਂਪਿੰ�ਗ ਨਾਾਲ ਸੰਭੰਵ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਨੁੁਕਸਾਾਨ ਨਹੀਂਂ 
ਪਹੁੰੰ�ਚਾਾਏਗਾਾ। 

ਜੇੇਕਰ ਅਸੀਂਂ ਨਾਾਭੀੀਨਾਾਲ ਤੋਂਂ ਸੈਂਂਪਲ ਲੈੈਣ ਵਿੱ�ੱਚ ਅਸਮਰਥ ਹੋੋਏ, ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਬੱੱਚੇੇ ਦੀੀ ਅੱੱਡੀੀ ਵਿੱ�ੱਚੋੋ ਸੈਂਂਪਲ ਲਵਾਂਂ�ਗੇੇ। ਇਸ ਵਿੱ�ੱਚ ਖੂੂਨ 
ਦੀੀਆਂ ਂਕੁੁਝ ਬੂੰੰ�ਦਾਂਂ� ਇਕੱੱਠੀੀਆਂ ਂਕਰਨ ਲਈ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱੱਚੇ ੇਦੀੀ ਅੱੱਡੀੀ ਨੰੂੰ�  ਚਭਾਾਉਣਾਾ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੈੈ। ਇਹ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱੱਚੇੇ ਲਈ ਇੱੱਕ ਪਲ 
ਲਈ ਅਸਹਿ�ਜ ਹੋੋ ਸਕਦਾਾ ਹੈੈ। ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਵਿੱ�ੱਚ ਮਦਦ ਕਰਨ ਲਈ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱੱਚੇੇ ਨੰੂੰ�  ਗਲੇ ਲਗਾਾਉਣ ਜਾਂਂ� ਦੁੱੱ�ਧ ਪਿ�ਲਾਾਉਣ ਦੀੀ 
ਸਿ�ਫ਼ਾਾਰਿ�ਸ਼ ਕਰਦੇੇ ਹਾਂਂ�। 

ਕੁੁਝ ਮਾਾਮਲਿ�ਆਂ ਂਵਿੱ�ਚੱ, ਸੈਂਪਂਲ ਲੈੈਣਾਾ ਵਧੇਰੇੇ ੇਪੇਚੇੀੀਦਾਾ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਇਲਾਾਜ ਕਰਨ ਵਾਾਲਾਾ ਡਾਾਕਟਰ ਇਹ ਫੈੈਸਲਾਾ 
ਕਰੇਗੇਾਾ ਕਿ� ਕਿ�ਵੇਂ ਂਅੱਗੱੇ ੇਵਧਣਾਾ ਹੈ।ੈ
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ਨਤੀੀਜੇੇ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰਨਾਾ
ਜਦੋਂ ਂਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ DNA ਵਿ�ਸ਼ਲੇਸ਼ਣ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�, ਅਸੀਂਂ ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਦੇ ੇਜੀੀਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਬਦਲਾਾਅ ਦੀੀ ਖੋਜੋ 
ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�। ਇਹ ਬਦਲਾਾਅ 200+ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦੇ ੇਕਾਾਰਨ ਮੰਨੇੰੇ ਜਾਂਂ�ਦੇੇ ਹਨ।

ਟੈਸੈਟ ਦੇ ੇਨਤੀੀਜੇੇ
ਟੈਸੈਟ ਦੇ ੇਦੋ ੋਵੱਖੱ-ਵੱਖੱ ਨਤੀੀਜੇ ੇਹਨ: ਕੋੋਈ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱ ਨਹੀਂਂ, ਜਾਂਂ� ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱ ਹੈ।ੈ ਸਾਾਡਾਾ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ 
ਕਰਨ ਦਾਾ ਤਰੀੀਕਾਾ ਨਤੀੀਜੇ ੇ'ਤੇ ੇਨਿ�ਰਭਰ ਕਰਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਜ਼ਿ�ਆਦਾਾਤਰ ਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਇਹ ਨਤੀੀਜਾਾ ਮਿ�ਲੇਗਾਾ — 
100 ਵਿ�ਚੋਂ ਂਲਗਭਗ 99 ਨੰੂੰ� ।  ਇਸ ਦਾਾ ਮਤਲਬ ਹੈੈ 
ਕਿ� ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂ
ਦਾਾ ਕਾਾਰਨ ਬਣਾਾਉਣ ਵਾਾਲੀੀਆਂ ਂਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਜੀੀਨ 
ਬਦਲਾਾਅ ਨੰੂੰ�  ਨਹੀਂਂ ਪਾਾਇਆ ਹੈ।ੈ

ਇਸ ਨਤੀੀਜੇੇ ਦਾਾ ਇਹ ਮਤਲਬ ਨਹੀਂਂ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ 
ਬੱਚੱਾਾ ਕਦੇ ੇਬਿ�ਮਾਾਰ ਨਹੀਂਂ ਹੋਵੇੋੇਗਾਾ। ਉਹ ਹੋੋਰ ਵੀੀ ਬਹੁੁਤ 
ਸਾਾਰੀੀਆਂ ਂਸਿ�ਹਤ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦਾਾ ਸਾਾਹਮਣਾਾ ਕਰ ਸਕਦੇੇ 
ਹਨ। ਅਤੇ ੇਹਾਾਲਾਂਂ�ਕਿ� ਇਹ ਅਸੰਭੰਵ ਹੈ,ੈ ਉਹ ਅਜੇ ੇਵੀੀ 
ਉਹਨਾਂਂ� ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਵਿੱ�ਚਂੱੋਂ ਕਿ�ਸੇ ੇਇੱਕੱ ਦਾਾ ਸ਼ਿ�ਕਾਾਰ ਹੋੋ 
ਸਕਦੇ ੇਹਨ ਜੋ ੋਅਸੀਂਂ ਟੈਸੈਟ ਕੀੀਤੀੀਆਂ ਂਹਨ।  

ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਨਤੀੀਜੇੇ ਦੀੀ ਇੱੱਕ ਕਾਾਪੀੀ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ GP ਨੰੂੰ�  
ਭੇੇਜਾਂਂ�ਗੇੇ। ਤੁੁਸੀਂਂ ਹਮੇੇਸ਼ਾਾ ਉਹਨਾਂਂ� ਨਾਾਲ ਇਸ ਨਤੀੀਜੇੇ 
ਬਾਾਰੇੇ ਗੱੱਲ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋੋ। ਜੇੇਕਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਆਪਣੇੇ ਬੱੱਚੇੇ 
ਦੀੀ ਸਿ�ਹਤ ਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਪਰਿ�ਵਾਾਰਕ ਇਤਿ�ਹਾਾਸ ਬਾਾਰੇ ੇ
ਚਿੰ�ੰਤਤ ਹੋੋ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਨਾਾਲ ਵੀੀ ਗੱੱਲ ਕਰਨੀੀ 
ਚਾਾਹੀੀਦੀੀ ਹੈੈ।  

ਕੋੋਈ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱ ਨਹੀਂਂ ਹੈੈ
ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਬਹੁੁਤ ਘੱੱਟ ਗਿ�ਣਤੀੀ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਇਹ ਨਤੀੀਜਾਾ ਮਿ�ਲੇਗਾਾ - ਲਗਭਗ 100 
ਵਿੱ�ਚੱੋਂ ਂ1 ਨੰੂੰ� । ਇਸ ਦਾਾ ਮਤਲਬ ਹੈ ੈਕਿ� ਅਸੀਂਂ ਸਾਾਡੇੇ 
ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱੋਂ ਂਕਿ�ਸੇ ੇਇੱਕੱ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਨਾਾਲ 
ਜੁੁੜੇ ਇੱਕੱ ਜੀੀਨ ਬਦਲਾਾਅ ਨੰੂੰ�  ਪਾਾਇਆ ਹੈ।ੈ 

ਜੇਕੇਰ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਸ਼ੱਕੱ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਕੋੋਈ 
ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਨੰੂੰ�  NHS ਦੀੀ ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ 
ਨਾਾਲ ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਸੰਪੰਰਕ ਵੇਰੇਵੇ ੇਵੀੀ 
ਉਹਨਾਂਂ� ਨਾਾਲ ਸਾਂਂ�ਝੇ ੇਕਰਾਂਂ�ਗੇ,ੇ ਜਿ�ਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇੇ 
ਦਾਾ ਨਾਾਮ ਅਤੇ ੇਨਿੱ�ਜੱੀੀ ਵੇਰੇਵੇ ੇਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋਗੇ।ੇ ਇਹ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਲਈ ਨਵਾਂਂ� ਹੋਵੋੇਗੇਾਾ, ਤਾਂਂ� ਜੋ ੋਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਤੇਜੇ਼ 
ਅਤੇ ੇਵਿ�ਸ਼ੇਸੇ਼ ਤਰਂ੍ਹਾਂ�� ਦਾਾ ਇਲਾਾਜ ਮਿ�ਲ ਸਕੇੇ। ਇਸ ਸਮਂੇਂ 
ਤੱਕੱ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਵਿੱ�ਚੱ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਇਸ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ 
ਦੇ ੇਲੱਛੱਣ ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਹੀੀ ਦਿ�ਖਾਾਈ ਦੇ ੇਰਹੇ ੇਹੋਣੋ, ਅਤੇ ੇਉਹ 
ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਹੀੀ ਸਹਾਾਇਤਾਾ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰ ਰਿ�ਹਾਾ ਹੋਵੋੇ।ੇ 

ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱ ਹੈੈ

ਅਸੀਂਂ ਤੁਹੁਾਾਡੇ ੇਨਾਾਲ ਕਿ�ਵਂੇਂ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ:ੇ ਈਮੇਲੇ 
ਜਾਂਂ� ਚਿੱ�ਠੱੀੀ ਦੁਆੁਰਾਾ, ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਕੁਝੁ ਮਹੀੀਨੇੇ ਬਾਾਅਦ

ਅਸੀਂਂ ਤੁਹੁਾਾਡੇ ੇਨਾਾਲ ਕਿ�ਵਂੇਂ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਾਂਂ�ਗੇੇ:ਫੋੋਨ 
ਰਾਾਹੀਂਂ, ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਕੁਝੁ ਹਫ਼ਤੇ ੇਬਾਾਅਦ

ਇੱਕੱ ਛੋੋਟੀੀ ਜਿ�ਹੀੀ ਸੰਭੰਾਾਵਨਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਅਸੀਂਂ ਟੈਸੈਟ ਨੰੂੰ�  ਪੂੂਰਾਾ ਨਹੀਂਂ ਕਰ ਪਾਾਵਾਂਂ�ਗੇ ੇਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਨਤੀੀਜੇ ੇਪ੍ਰਰਦਾਾਨ ਕਰਨ ਦੇ ੇਯੋਗੋ ਨਹੀਂਂ ਹੋ ੋਪਾਾਵਾਂਂ�ਗੇ।ੇ  
ਇਸ ਦਾਾ ਮਤਲਬ ਇਹ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਸੀਂਂ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਭਾਾਗੀੀਦਾਾਰ ਨਹੀਂਂ ਹੋਵੋੋਗੋੇ।ੇ ਜੇਕੇਰ ਇੰਝੰ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  
ਪੱਤੱਰ ਦੁੁਆਰਾਾ ਸੂੂਚਿ�ਤ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ  
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ਜੇਕੇਰ ਕਿ�ਸੇ ੇਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੇ ੇਹੋਣੋ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� 
ਇੱਥੱੇ ੇਉਹ ਹੈ ੈਜੋ ੋਅਸੀਂਂ ਹੋਣੋ ਦੀੀ ਉਮੀੀਦ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�।

ਅਨਿ�ਸ਼ਚਿ�ਤਤਾਾ ਨਾਾਲ ਨਜਿੱ�ਠਣਾਾ
ਅਸੀਂਂ ਸਿ�ਰਫ ਉਹਨਾਂਂ� ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂਂ ਦੀੀ ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰਦੇੇ ਹਾਂਂ� 
ਜਿ�ਨ੍ਹਾਂ�� ਦੀੀ NHS ਪਛਾਾਣ ਅਤੇੇ ਇਲਾਾਜ ਕਰ ਸਕਦੀੀ 
ਹੈੈ। ਪਰ ਜੇੇਕਰ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਸ਼ੱੱਕ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈੈ ਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱੱਚੇੇ ਨੰੂੰ�  
ਕੋੋਈ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੋੋ ਸਕਦੀੀ ਹੈੈ, ਤਾਂਂ� ਕੁੁਝ ਅਨਿ�ਸ਼ਚਿ�ਤਤਾਾ ਹੋ ੋ
ਸਕਦੀੀ ਹੈੈ।

ਸੰੰਭਾਾਵੀੀ ਅਨਿ�ਸ਼ਚਿ�ਤਤਾਾਵਾਂਂ�:
ਗਲਤ ਨਿ�ਦਾਾਨ: ਇੱਕੱ ਛੋੋਟੀੀ ਜਿ�ਹੀੀ ਸੰਭੰਾਾਵਨਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� 
ਸਾਾਡਾਾ ਨਤੀੀਜਾਾ ਗਲਤ ਹੋਵੋੇ,ੇ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਇਹ 
ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਨਾਾ ਹੋਵੋੇ।ੇ

ਅਸਪਸ਼ਟ ਪਛਾਾਣ: ਇੱਕੱ ਛੋੋਟੀੀ ਜਿ�ਹੀੀ ਸੰਭੰਾਾਵਨਾਾ ਹੈੈ 
ਕਿ� ਫਾਾਲੋੋ-ਅੱਪੱ ਟੈਸੈਟ ਪਛਾਾਣ ਦੀੀ ਪੁੁਸ਼ਟੀੀ ਜਾਂਂ� ਇਨਕਾਾਰ 
ਨਾਾ ਕਰ ਸਕਣ।

ਦੇਰੇੀੀ ਨਾਾਲ ਪਛਾਾਣ:  ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੀੀ ਪੁੁਸ਼ਟੀੀ ਹੋਣੋ ਤੋਂਂ 
ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਕਈ ਟੈਸੈਟ ਕਰਨੇੇ ਪੈ ੈਸਕਦੇ ੇਹਨ।

ਅਸਪਸ਼ਟ ਲੱਛੱਣ: ਇਹ ਜਾਾਣਨਾਾ ਮੁੁਸ਼ਕਲ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ 
ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਕਦੋਂ ਂਜਾਂਂ� ਕੀੀ ਲੱਛੱਣ ਹੋਣੋੇ ੇਸ਼ੁੁਰੂੂ 
ਹੋਣੋਗੇ।ੇ 

ਪਰਿ�ਵਾਾਰ 'ਤੇ ੇਪ੍ਰਰਭਾਾਵ: ਕਿ�ਉਂਕਿ� ਇਹ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂ
ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਹਨ, ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਪਰਿ�ਵਾਾਰ ਦੇ ੇਹੋਰੋ ਮੈਂਬਂਰ ਨਤੀੀਜੇੇ 
ਦੁੁਆਰਾਾ ਪ੍ਰਰਭਾਾਵਿ�ਤ ਹੋ ੋਸਕਦੇ ੇਹਨ।

ਇਹ ਸੰਭੰਾਾਵਿ�ਤ ਅਨਿ�ਸ਼ਚਿ�ਤਤਾਾਵਾਂਂ� ਚਿੰ�ਤੰਾਾਜਨਕ ਹੋੋ 
ਸਕਦੀੀਆਂ ਂਹਨ। ਅਸੀਂਂ ਅਤੇ ੇਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਵਧੇਰੇੇ 
ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ, ਸਲਾਾਹ-ਮਸ਼ਵਰਾਾ ਅਤੇ ੇਸਹਾਾਇਤਾਾ ਸਮੂੂਹਾਂਂ� ਨਾਾਲ 
ਜੋੜੋ ਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ�।

ਫਾਾਲੋੋ-ਅੱਪੱ ਟੈਸੈਟ: ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ ਸੰਭੰਾਾਵਤ ਤੌਰੌ 'ਤੇ ੇਪਛਾਾਣ ਦੀੀ 
ਪੁੁਸ਼ਟੀੀ ਕਰਨ ਲਈ ਹੋੋਰ ਟੈਸੈਟਾਂਂ� ਦਾਾ ਪ੍ਰਰਬੰੰਧ ਕਰੇਗੇੀੀ। ਇਸ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਖੂੂਨ ਜਾਂਂ� ਪਿ�ਸ਼ਾਾਬ ਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ, ਇੱਕੱ ਸਕੈੈਨ, ਜਾਂਂ� ਹੋਰੋ ਕਿ�ਸਮਾਂਂ� ਦੇੇ 
ਟੈਸੈਟ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋ ੋਸਕਦੇ ੇਹਨ। ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਸੈਂਪਂਲ ਦੇਣੇ ਲਈ ਕਿ�ਹਾਾ 
ਜਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਜੋ ੋਅਸੀਂਂ ਸਮਝ ਸਕੀੀਏ ਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  
ਇਹ ਜੀੀਨ ਬਦਲਾਾਅ ਪਿ�ਛਕੋੜ ਵਿੱ�ਚੱ ਕਿ�ਵੇਂ ਂਮਿ�ਲਿ�ਆ ਹੈ।ੈ 

ਪਛਾਾਣ: ਜੇਕੇਰ ਫਾਾਲੋੋਅਪ ਟੈਸੈਟ ਦਿ�ਖਾਾਉਂਦੇੇ ਹਨ ਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ 
ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ ਇਸ ਬਾਾਰੇੇ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਗੱਲੱ ਕਰੇਗੇੀੀ ਅਤੇ ੇਸਹਾਾਇਤਾਾ ਪ੍ਰਰਦਾਾਨ ਕਰੇਗੇੀੀ।

ਨਤੀੀਜਿ�ਆਂ ਂਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ ਜਾਾਣਨ 
ਲਈ ਸਕੈੈਨ ਕਰੋ

NHS ਤੋਂ ਂਫੋੋਨ ਕਾਾਲ: ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ 
ਦੇ ੇਕੁੁਝ ਹਫ਼ਤਿ�ਆਂ ਂਵਿੱ�ਚੱ ਜਿੰ�ਨੰੀੀ ਜਲਦੀੀ ਹੋ ੋਸਕੇੇ ਕਾਾਲ ਕਰੇਗੇੀੀ। 
ਉਹ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇGP ਨਾਾਲ ਵੀੀ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਨਗੇ।ੇ ਉਹ 
ਨਤੀੀਜੇ ੇਅਤੇ ੇਅਗਲੇ ਕਦਮਾਂਂ� ਬਾਾਰੇ ੇਚਰਚਾਾ ਕਰਨ ਲਈ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ 
ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨਾਾਲ ਮੁੁਲਾਾਕਾਾਤ ਦਾਾ ਪ੍ਰਰਬੰੰਧ ਕਰਨਗੇ।ੇ ਜੇਕੇਰ 
ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਇਸਦੀੀ ਲੋੋੜ ਹੈ ੈਤਾਂਂ� ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ ਮੁੁਲਾਾਕਾਾਤ ਦੇੇ 
ਯਾਾਤਰਾਾ ਖਰਚਿ�ਆਂ ਂਨੰੂੰ�  ਕਵਰ ਕਰ ਸਕਦੀੀ ਹੈ।ੈ  

ਫੀੀਡਬੈਕੈ: ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਬਾਾਰੇ ੇਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਸਾਾਡੇੇ 
ਨਾਾਲ ਸਾਂਂ�ਝੀੀ ਕਰੇਗੇੀੀ। ਇਹ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਜਾਂਂ�ਚ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ 
ਕਰਦਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਉਹਨਾਂਂ� ਦਾਾ ਕੀੀ ਹਾਾਲ ਹੈ,ੈ ਅਤੇ ੇਸਾਾਨੰੂੰ�  ਟੈਸੈਟ ਦੀੀ 
ਸ਼ੁੱੱ�ਧਤਾਾ ਨੰੂੰ�  ਸਮਝਣ ਦੇ ੇਯੋਗੋ ਬਣਾਾਉਂਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ 
ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਨਾਾਮ ਅਤੇ ੇਨਿੱ�ਜੀੀ ਵੇਰੇਵੇੇ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹਨ।

ਇਲਾਾਜ ਯੋਜੋਨਾਾ: ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਹਰੇਕੇ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ 
ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦੇ ੇਇਲਾਾਜ ਲਈ ਯੋਜੋਨਾਾ NHS ਵਿੱ�ਚੱ ਹੈ।ੈ ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ 
ਇਹ ਦੱਸੱੇਗੇੀੀ ਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਲਈ ਕੀੀ ਯੋਜੋਨਾਾ ਹੈ।ੈ
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ਯਾਾਦ ਰੱਖੱਣਾਾ
ਹਾਾਲਾਂਂ�ਕਿ� ਇਹ ਸੰੰਭਵ ਨਹੀਂਂ ਹੈ,ੈ ਫਿ�ਰ ਵੀੀ ਇਹ ਮੰੰਨਿ�ਆ ਜਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਸ਼ੁਰੁੂੂ ਵਿੱ�ੱਚ ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਗਲਤ ਨਤੀੀਜਾਾ ਮਿ�ਲ ਸਕਦਾਾ 
ਹੈ।ੈ ਇੱਥੱੇ ੇਵਿ�ਚਾਾਰ ਕਰਨ ਲਈ ਇੱਕੱ ਉਦਾਾਹਰਨ ਹੈ:ੈ

ਜਦੋਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱੱਚਾਾ 3 ਹਫਤਿ�ਆਂਂ ਦਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈੈ, ਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  
ਪਤਾਾ ਲੱੱਗਦਾਾ ਹੈੈ ਕਿ� ਉਸ ਨੰੂੰ�  ਜੈੈਨੇੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੋੋਣ ਦਾਾ 
ਸ਼ੱੱਕ ਹੈੈ।

ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਡਾਾਕਟਰ ਕੁੁਝ ਹੋੋਰ ਟੈਸੈਟ ਸ਼ਡਿ�ਊਲ ਕਰਦਾਾ 
ਹੈ।ੈ ਇਸ ਦੌਰੌਾਾਨ, ਤੁੁਸੀਂਂ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਬਾਾਰੇ ੇਪੜ੍ਹਹਦੇ ੇਹੋ ੋਅਤੇ ੇਚਿੰ�ਤੰਤ ਹੋੋ 
ਜਾਂਂ�ਦੇ ੇਹੋ।ੋ

ਕੁੁਝ ਹਫ਼ਤਿ�ਆਂ ਂਬਾਾਅਦ, ਨਤੀੀਜੇੇ ਦੁੁਬਾਾਰਾਾ ਆਉਂਦੇੇ ਹਨ। 

ਆਖਰਕਾਾਰ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਇਹ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਨਹੀਂਂ ਹੈ।ੈ

ਮਾਾਹਰ ਇਹ ਸਮਝਾਾਉਂਦੇੇ ਹਨ ਕਿ� ਜਨਰੇਸੇ਼ਨ ਅਧਿ�ਐਨ ਦਾਾ 
ਨਤੀੀਜਾਾ ਨਿ�ਦਾਾਨ ਨਹੀਂਂ ਸੀੀ, ਅਤੇ ੇਵਿ�ਰਲੇੇ ਮੌਕੌਿ�ਆਂ ਂ'ਤੇ,ੇ ਇਹ 
ਗਲਤ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਇਹ ਸਥਿ�ਤੀੀ ਹੋਰੋ ਟੈਸੈਟਾਂਂ� ਜਿ�ਵੇਂ ਂਕਿ� NHS ਨਵਜੰਮੰੇ ੇਬੱਚੱੇ ੇਦੇੇ 
ਖੂੂਨ ਦੇ ੇਸਪਾਾਟ ਟੈਸੈਟ ਨਾਾਲ ਵੀੀ ਹੋ ੋਸਕਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਪਰਿ�ਵਾਾਰਾਂਂ� 
ਲਈ ਉਲਝਣ ਵਾਾਲਾਾ ਸਮਾਂਂ� ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਅਸੀਂਂ ਤੁਹੁਾਾਨੂੰੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਇਸ ਉਦਾਾਹਰਨ ਨੂੰੰ�  ਧਿ�ਆਨ ਨਾਾਲ ਵਿ�ਚਾਾਰ ਕਰਨ ਦੀੀ ਸਿ�ਫਾਾਰਸ਼ 
ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�।
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ਡਾਾਟਾਾ ਕਿੱ�ਥੱੇ ੇਸਟੋੋਰ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈੈ
ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰੀੀ ਡਾਾਟਾਾ—ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ—ਇੱਕੱ ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਅਤ ਡਾਾਟਾਾਬੇਸੇ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਸਟੋਰੋ ਕਰਦੇੇ ਹਾਂਂ� ਜਿ�ਸਨੰੂੰ�  ਨੈੈਸ਼ਨਲ ਜੈਨੋੈੋਮਿ�ਕ ਰਿ�ਸਰਚ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਕਿ�ਹਾਾ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਵਿੱ�ਚੱ ਖੋਜੋ ਕਰਨ ਲਈ ਹਜ਼ਾਾਰਾਂਂ� 
ਲੋੋਕਾਂਂ� ਦੇ ੇਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਐਕਸੈਸੈ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਅਸੀਂਂ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਨੰੂੰ�  ਸੰਭੰਾਾਲਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਅਤੇ ੇਇਸ ਤੱਕੱ ਪਹੁੰੰ�ਚ ਕਰਨ ਲਈ 
ਦੁੁਨੀੀਆ ਭਰ ਦੇ ੇਖੋਜੋਕਰਤਾਾਵਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਮਨਜ਼ੂੂਰੀੀ ਦਿੰ�ਦੇੇ ਹਾਂਂ�। ਇਹ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਯੂੂਕੇ ਵਿੱ�ਚੱ ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਅਤ ਡੇੇਟਾਾ ਸੈਂਟਂਰਾਂਂ� ਵਿੱ�ਚੱ ਬਣਾਾਈ ਗਈ ਹੈ।ੈ ਅਸੀਂਂ 
ਇਹ ਯਕੀੀਨੀੀ ਬਣਾਾਉਣ ਲਈ ਉਦਯੋਗੋ-ਮਿ�ਆਰੀੀ ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਆ ਦੀੀ ਵਰਤੋਂ ਂਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਕਿ� ਸਿ�ਰਫ਼ ਪ੍ਰਰਵਾਾਨਿ�ਤ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਹੀੀ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਨੰੂੰ�  
ਐਕਸੈਸੈ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਨ।

ਤੁੁਸੀਂਂ ਡਾਾਟਾਾ ਅਤੇ ੇਖੋਜੋ ਦੀੀ ਕਿ�ਸਮ ਬਾਾਰੇ ੇਹੋੋਰ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਵਿੱ�ਚੱ ਇੱਥੱੇ ੇਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋ:ੋ 
www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data 

ਡਾਾਟਾਾ ਅਤੇ ੇਐਕਸੈਸੈ
ਅਧਿ�ਐਨ ਦੌਰੌਾਾਨ, ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਸੁੁਰੱਖਿ�ਅਤ ਤਰੀੀਕੇੇ ਨਾਾਲ ਸਟੋੋਰ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ 
ਇਸ ਨੰੂੰ�  ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਅਤ ਅਤੇ ੇਗੁੁਪਤ ਰੱਖੱਣਾਾ ਸਾਾਡੀੀ ਸਭ ਤੋਂ ਂਵੱਡੱੀੀ ਤਰਜੀੀਹ ਹੈ।ੈ ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ, 
ਜੋ ੋਕਿ� ਸਖ਼ਤ ਪ੍ਰਰਵਾਾਨਗੀੀ ਪ੍ਰਰਕਿ�ਰਿ�ਆ ਵਿੱ�ਚੱੋਂ ਂਲੰੰਘਦੇ ੇਹਨ, ਉਹ ਜੀੀਨ ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਨਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰਤ ਪ੍ਰੋੋ�ਜੈਕੈਟਾਂਂ� 
ਲਈ ਡਾਾਟਾਾ ਤੱਕੱ ਪਹੁੰੰ�ਚ ਕਰਨਗੇੇ।

ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਅਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਲਈ ਸੰੰਪਰਕ 
ਵੇੇਰਵੇੇ: ਇਹ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਸੰਪੰਰਕ ਵਿੱ�ਚੱ ਰਹਿ�ਣ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਮਦਦ ਕਰਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਨੰੂੰ�  ਉੱਥੇ ੇਨਹੀਂਂ ਰੱਖੱਿ�ਆ 
ਜਾਾਵੇਗੇਾਾ ਜਿੱ�ਥੱੇ ੇਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਇਸ ਤੱਕੱ ਪਹੁੰੰ�ਚ ਕਰ 
ਸਕਦੇ ੇਹਨ।

ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ DNA: ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਨੰੂੰ�  
ਡਿ�ਜੀੀਟਲ ਫਾਾਈਲ ਵਜੋਂ ਂਸਟੋਰੋ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�।

ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਦਾਾ ਰਿ�ਕਾਾਰਡ: 
ਇਹ ਜਣੇਪੇੇ ੇਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਹੈ ੈਜਿ�ਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਗਰਭ 
ਅਵਸਥਾਾ, ਲੇੇਬਰ ਅਤੇ ੇਜਨਮ ਬਾਾਰੇ ੇਵੇਰੇਵੇੇ 
ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਨ, ਜਿ�ਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਤੁੁਹਾਾਡੀੀ 
ਗਰਭ ਅਵਸਥਾਾ ਦੇ ੇਦੌਰੌਾਾਨ ਹਸਪਤਾਾਲਾਂਂ� 
ਵਿੱ�ਚੱ ਰਹਿ�ਣ ਦੇ ੇਵੇਰੇਵੇੇ ਵੀੀ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹਨ।  

ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱੱਚੇੇ ਦੇੇ ਸਿ�ਹਤ-ਸੰੰਭਾਾਲ ਰਿ�ਕਾਾਰਡ 
ਤੋਂਂ ਨਿ�ਯਮਤ ਅੱੱਪਡੇਟ: ਇਸ ਵਿੱ�ੱਚ NHS 
ਅਤੇੇ ਹੋੋਰ ਮੈੈਡੀੀਕਲ ਸੰੰਸਥਾਾਵਾਂਂ� ਤੋਂਂ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ 
ਜਿ�ਵੇਂਂ ਕਿ� ਮੈੈਡੀੀਕਲ ਟੈੈਸਟ ਦੇੇ ਨਤੀੀਜੇੇ ਜਾਂਂ� 
ਕਿ�ਸੇ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਬਾਾਰੇੇ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋੋ 
ਸਕਦੀੀ ਹੈੈ। 

ਅਸੀਂਂ ਹੇਠੇਾਂਂ� ਲਿ�ਖੇ ਡਾਾਟਾਾ ਨੂੰੰ�  ਰੱਖੱਦੇ ੇਹਾਂਂ�:

ਜਨਮ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਸੰੰਬੰੰਧੀੀ ਡਾਾਟਾਾ NHS ਇੰੰਗਲਂੈਂਡ ਅਤੇ ੇwww.genomicsengland.co.uk/privacy-
policy/ 'ਤੇ ੇਸੂੂਚੀੀਬੱਧੱ ਹੋਰੋ ਸੰੰਸਥਾਾਵਾਂਂ� ਤੋਂ ਂਇਕੱਤੱਰ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ   

ਡਾਾਟਾਾ ਜੋ ੋਅਸੀਂਂ ਸਟੋਰੋ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�
ਸਾਾਡਾਾ ਕਾਾਨੰੂੰ�ਨੀ ੀ ਅਤੇ ੇਨੈੈਤਿ�ਕ ਫਰਜ਼ ਸੈਂਪਂਲ ਅਤੇ ੇਡਾਾਟਾਾ ਦੀੀ ਸੰਭੰਾਾਲ ਕਰਨਾਾ ਹੈ।ੈ ਸਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ ਹੋਰੋ ਅਧਿ�ਐਨਾਂਂ� ਵਿੱ�ਚੱ ਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਅਤ ਰੱਖੱਣ 
ਦਾਾ ਮਜ਼ਬੂੂਤ  ਰਿ�ਕਾਾਰਡ ਹੈ।ੈ 
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ਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਕੌੌਣ ਐਕਸੈਸੈ ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੈੈ
ਸਿ�ਰਫ਼ ਜੈਨੋੈੋਮਿ�ਕਸ ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਅਤੇ ੇਪ੍ਰਰਵਾਾਨਿ�ਤ ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰੀੀ 
ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਐਕਸੈਸੈ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਨ। ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਡਾਾਟਾਾ 
ਨੰੂੰ�  ਕਦੇ ੇਵੀੀ ਬੀੀਮਾਾਕਰਤਾਾਵਾਂਂ� ਜਾਂਂ� ਮਾਾਰਕੀੀਟਰਾਂਂ� ਨਾਾਲ ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਨਹੀਂਂ 
ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�।

ਜੈੈਨੋੋਮਿ�ਕਸ ਇੰੰਗਲੈਂਡ ਦੇੇ ਸਿ�ਰਫ਼ ਚੋੋਣਵੇਂਂ ਵਿ�ਅਕਤੀੀ ਹੀੀ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ 
ਅਤੇੇ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱੱਚੇੇ ਦੀੀ ਪਹਿ�ਚਾਾਣ ਅਤੇੇ ਸੰੰਪਰਕ ਵੇੇਰਵਿ�ਆਂਂ ਬਾਾਰੇੇ 
ਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਐਕਸੈੈਸ ਕਰ ਸਕਦੇ ਹਨ। ਅਸੀਂਂ ਇਹ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ 
ਸਿ�ਰਫ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱੱਚੇੇ ਦੇੇ GP ਅਤੇੇ NHS ਮਾਾਹਰ ਟੀੀਮ ਨਾਾਲ 
ਸਾਂਂ�ਝੀੀ ਕਰਦੇੇ ਹਾਂਂ�। ਅਸੀਂਂ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਉਦੋਂਂ ਕਰਦੇੇ ਹਾਂਂ� ਜਦੋਂਂ ਸਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ 
ਟੈੈਸਟ ਦਾਾ ਨਤੀੀਜਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈੈ।

ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਬਚਪਨ ਦੇ ੇਸਿ�ਹਤ ਡੇੇਟਾਾ ਦੀੀ ਵੀੀ ਸਮੀੀਖਿ�ਆ 
ਕਰਾਂਂ�ਗੇ ੇਤਾਂਂ� ਜੋ ੋਅਸੀਂਂ ਚੰਗੰੀੀ ਤਰਂ੍ਹਾਂ�� ਸਮਝ ਸਕੀੀਏ ਕਿ� ਟੈਸੈਟ ਕਿ�ਵੇਂਂ 
ਕੰੰਮ ਕਰਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਅਤੇ ੇਇਹ ਨਿ�ਰਧਾਾਰਤ ਕਰਨ ਲਈ ਕਿ� ਕੀੀ ਭਵਿੱ�ਖੱ 
ਵਿੱ�ੱਚ ਇਸ ਕਿ�ਸਮ ਦੇ ੇਟੈਸੈਟ ਨੰੂੰ�  ਹੋੋਰ ਵਿ�ਆਪਕ ਤੌਰੌ 'ਤੇ ੇਉਪਲਬਧ 
ਕਰਵਾਾਉਣਾਾ ਉਚਿ�ਤ ਹੈ ੈਜਾਂਂ� ਨਹੀਂਂ।  

ਪ੍ਰਰਵਾਾਨਿ�ਤ ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰੀੀ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਵਿੱ�ਚੱੋਂਂ 
ਡਾਾਟਾਾ ਦਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ ਕਰਨਗੇ,ੇ ਜਿ�ਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ 
ਵੀੀ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੈ।ੈ ਉਹ ਹਸਪਤਾਾਲਾਂਂ�, ਯੂੂਨੀੀਵਰਸਿ�ਟੀੀਆਂ,ਂ ਚੈਰੈਿ�ਟੀੀਜ਼, 
ਜਾਂਂ� ਫਾਾਰਮਾਾਸਿ�ਊਟੀੀਕਲ ਕੰੰਪਨੀੀਆਂ ਂਵਰਗੀੀਆਂ ਂਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ 
ਕੰੰਪਨੀੀਆਂ ਂਤੋਂ ਂਸੰਬੰੰਧੰਤ ਹੋ ੋਸਕਦੇ ੇਹਨ। ਉਹ ਜੀੀਨਸ ਅਤੇ ੇਸਿ�ਹਤ 
ਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰਨ, ਨਵੀੀਆਂ ਂਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦਾਾ ਪਤਾਾ 
ਲਗਾਾਉਣ ਅਤੇ ੇਨਵਾਂਂ� ਇਲਾਾਜ ਕਰਨ ਲਈ ਡਾਾਟਾਾ ਵਰਤਣਗੇ।ੇ 

ਇਹ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਨਿੱ�ਜੱੀੀ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਜਿ�ਵੇਂ ਂਕਿ� ਨਾਾਮ ਅਤੇ ੇਸੰਪੰਰਕ 
ਵੇਰੇਵੇ ੇਨਹੀਂਂ ਦੇਖੇ ਸਕਦੇ।ੇ ਹਾਾਲਾਂਂ�ਕਿ�, ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਗੱਲੱ ਦੀੀ ਗਾਾਰੰਟੰੀੀ 
ਨਹੀਂਂ ਦੇ ੇਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਕਦੇ ੇਵੀੀ ਅਸਿੱ�ਧੱੇ ੇਤੌਰੌ 'ਤੇੇ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਜਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨਾਾਲ ਲਿੰ�ਕ ਨਹੀਂਂ ਹੋਵੋੇਗੇਾਾ। ਉਦਾਾਹਰਨ 
ਲਈ, ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਬਹੁੁਤ ਹੀੀ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� 
ਇਹ ਪਤਾਾ ਲਗਾਾਉਣਾਾ ਸੰਭੰਵ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਡਾਾਟਾਾ ਉਹਨਾਂਂ� ਦਾਾ ਹੀੀ 
ਹੈ।ੈ ਸਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ ਅਜਿ�ਹੇ ੇਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਵਿ�ਅਕਤੀੀ ਲਈ ਸਖ਼ਤ ਸਜ਼ਾਾਵਾਂਂ� ਦਾਾ 
ਪ੍ਰਰਬੰਧੰ ਹੈ ੈਜੋ ੋਇਸ ਡੇੇਟਾਾ ਦੀੀ ਪਛਾਾਣ ਜਾਂਂ� ਦੁੁਰਵਰਤੋਂ ਂਕਰਨ ਦੀੀ ਕੋੋਸ਼ਿ�ਸ਼ 
ਕਰਦਾਾ ਹੈ।ੈ 

ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ, ਹਜ਼ਾਾਰਾਂਂ� ਹੋਰੋ ਲੋੋਕਾਂਂ� ਦੇ ੇਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਮਿ�ਲਾਾ ਕੇੇ, ਇਸ ਲਈ ਵਰਤਿ�ਆ ਜਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈ:ੈ

ਖੋੋਜਕਰਤਾਾਵਾਂਂ� ਨੂੰੰ�  ਹਾਾਨੀੀਕਾਾਰਕ ਅਤੇੇ ਹਾਾਨੀੀ ਰਹਿ�ਤ ਜੈੈਨੇੇਟਿ�ਕ ਬਦਲਾਾਅ ਵਿੱ�ੱਚ ਅੰੰਤਰ ਕਰਨ ਵਿੱ�ੱਚ ਮਦਦ 
ਕਰਨ ਲਈ। 
ਇਹ ਜੈਨੇੈੇਟਿ�ਕ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਦੀੀ ਸਹੀੀ ਤਰੀੀਕੇੇ ਨਾਾਲ ਪਛਾਾਣ ਕਰਨ ਅਤੇ ੇਇਲਾਾਜ ਤਿ�ਆਰ ਕਰਨ ਲਈ ਜ਼ਰੂੂਰੀੀ ਹੈ।ੈ

ਕਂੈਂਸਰ ਦੀੀ ਖੋਜੋ ਵਿੱ�ਚੱ ਸਹਾਾਇਤਾਾ ਕਰਨ ਲਈ। 
ਕੁੁਝ ਬਦਲਾਾਅ ਦੇ ੇਨਾਾਲ ਅਤੇ ੇਬਿ�ਨਾਂਂ� ਡੇੇਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਦੇਖੇ ਕੇੇ, ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਕਂੈਂਸਰ ਨਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰਤ ਨਵੇਂ ਂਜੀੀਨਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਲੱਭੱ ਸਕਦੇ ੇਹਨ 
ਅਤੇ ੇਅਜਿ�ਹੇ ਇਲਾਾਜ ਵਿ�ਕਸਿ�ਤ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਨ ਜੋ ੋਬਹੁੁਤ ਸਾਾਰੇੇ ਕਂੈਂਸਰ ਦੇ ੇਮਰੀੀਜ਼ਾਂਂ� ਲਈ ਫਾਾਇਦੇਮੇੰਦੰ ਹੋਵੋੇ।ੇ

ਜੀੀਨੋੋਮਿ�ਕ ਸਕ੍ਰੀੀਨਿੰ�ਗ ਟੈਸੈਟਾਂਂ� ਦੀੀ ਸ਼ੁੱੱ�ਧਤਾਾ ਨੂੰੰ�  ਬਿ�ਹਤਰ ਬਣਾਾਉਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰਨ ਲਈ। 
ਖਤਰੇ ੇਵਿੱ�ਚੱ ਹੋੋਣ ਵਾਾਲੇੇ ਲੋੋਕਾਂਂ� ਦੀੀ ਜਲਦੀੀ ਪਛਾਾਣ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸਾਾਡੀੀ  ਮਦਦ ਕਰਕੇੇ, ਇਲਾਾਜ ਛੇੇਤੀੀ ਸ਼ੁੁਰੂੂ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਾ 
ਸਕਦਾਾ ਹੈ ੈਜਿ�ਸ ਨਾਾਲ ਇਨਂ੍ਹਾਂ�� ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀਆਂ ਂਤੋਂ ਂਪੀੀੜਤ ਲੋੋਕਾਂਂ� ਲਈ ਬਿ�ਹਤਰ ਨਤੀੀਜੇ ੇਮਿ�ਲ ਸਕਦੇ ੇਹਨ।

ਸਿ�ਹਤ ਸੰੰਭਾਾਲ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾਵਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਕਿ�ਵੇਂ ਮਨਜ਼ੂੂਰੀੀ ਦਿੱ�ਤੱੀੀ ਜਾਂਂ�ਦੀੀ ਹੈੈ
ਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਐਕਸੈਸ ਕਰਨ ਵਾਾਲੇੇ ਸਾਾਰੇ ੇਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਪ੍ਰੋੋ�ਜੈਕੈਟਾਂਂ� 'ਤੇ ੇਕੰੰਮ ਕਰ ਰਹੇ ੇਹਨ। ਨਵੇਂ ਂਖੋਜੋ ਪ੍ਰਰਸਤਾਾਵਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਇੱਕੱ ਸੁੁਤੰਤੰਰ 
ਪਹੁੰੰ�ਚ ਸਮੀੀਖਿ�ਆ ਕਮੇਟੇੀੀ ਦੁੁਆਰਾਾ ਮਨਜ਼ੂੂਰੀੀ ਦਿੱ�ਤੀੀ ਜਾਂਂ�ਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਇਸ ਕਮੇਟੇੀੀ ਵਿੱ�ਚੱ ਕਲੀੀਨਿ�ਕਲ ਮਾਾਹਰ, ਵਿ�ਗਿ�ਆਨੀੀ ਅਤੇ ੇਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਤੋਂ ਂਹੀੀ 
ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਵਿੱ�ਚੱ ਮੋਜੋੂੂਦ NHS ਮਰੀੀਜ਼ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹਨ। ਹਰ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਚੰਗੰੇ ੇਅਭਿ�ਆਸ ਲਈ ਇੱਕੱ ਕੋੋਡ 'ਤੇ ੇਦਸਤਖਤ ਕਰਦਾਾ ਹੈ ੈਅਤੇ ੇਡਾਾਟਾਾ 
ਦੀੀ ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਆ ਸਿ�ਖਲਾਾਈ ਨੰੂੰ�  ਪੂੂਰਾਾ ਕਰਦਾਾ ਹੈ।ੈ 

ਤੁੁਸੀਂਂ ਜੈਨੋੈੋਮਿ�ਕਸ ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਦੀੀ ਵੈੱਬੱਸਾਾਈਟ www.genomicsengland.co.uk/patients-participants/data 'ਤੇ ੇਸਾਾਰੇੇ 
ਖੋਜੋਕਰਤਾਾਵਾਂਂ� ਲਈ ਪ੍ਰਰਵਾਾਨਗੀੀ ਪ੍ਰਰਕਿ�ਰਿ�ਆ ਦੇਖੇ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ
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ਯਾਾਦ ਰੱਖੱਣਾਾ
ਇੱਕੱ ਕਿ�ਸਮ ਦਾਾ ਪ੍ਰਰਵਾਾਨਿ�ਤ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਜੋ ੋਡਾਾਟਾਾ ਨੰੂੰ�  ਐਕਸੈਸੈ ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੈ ੈਉਹ ਨਿੱ�ਜੀੀ ਫਾਾਰਮਾਾਸਿ�ਊਟੀੀਕਲ ਕੰੰਪਨੀੀਆਂ ਂਤੋਂ ਂਹੈ।ੈ 
ਇੱਥੱੇ ੇਵਿ�ਚਾਾਰ ਕਰਨ ਲਈ ਇੱਕੱ ਉਦਾਾਹਰਨ ਹੈ:ੈ

ਇੱਕੱ ਪ੍ਰਾਾ�ਈਵੇਟੇ ਫਾਾਰਮਾਾਸਿ�ਊਟੀੀਕਲ ਕੰੰਪਨੀੀ ਦੁੁਰਲੱਭੱ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ 
ਵਾਾਲੇੇ ਬੱਚੱਿ�ਆਂ ਂਲਈ ਨਵੀਂਂ ਦਵਾਾਈ ਬਣਾਾ ਰਹੀੀ ਹੈ।ੈ

ਤੁੁਸੀਂਂ ਸੁੁਣਦੇ ੇਹੋ ੋਕਿ� ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਨੇੇ ਆਪਣੀੀ ਖੋਜੋ ਦੌਰੌਾਾਨ ਜਨਰੇਸੇ਼ਨ 
ਅਧਿ�ਐਨ ਦੇ ੇਡਾਾਟਾਾ ਦੀੀ ਵਰਤਂੋਂ ਕੀੀਤੀੀ ਸੀੀ। ਤੁੁਸੀਂਂ ਪੰਜੰ ਸਾਾਲ 
ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਆਪਣੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਕਰਨ ਲਈ 
ਸਹਿ�ਮਤੀੀ ਦਿੱ�ਤੱੀੀ ਸੀੀ ਅਤੇ ੇਇਸ ਲਈ ਇਸ ਵਿੱ�ਚੱ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇੇ 
ਦਾਾ ਡਿ�ਜੀੀਟਲ ਡਾਾਟਾਾ ਅਤੇ ੇਸਟੋਰੋ ਕੀੀਤਾਾ ਖੂੂਨ ਦਾਾ ਸੈਂਪਂਲ ਸ਼ਾਾਮਲ 
ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ

ਉਹ ਕੋੋਈ ਵੀੀ ਵੇਰੇਵਾਾ ਨਹੀਂਂ ਦੇਖੇ ਸਕਦੇ ੇਜੋ ੋਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ 
ਪਛਾਾਣ ਕਰ ਸਕਦਾਾ ਹੋਵੋੇ।ੇ ਅਤੇ ੇਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਵਾਂਂ�ਗ, 
ਉਨਂ੍ਹਾਂ�� ਨੇੇ ਸਖਤ ਮਨਜ਼ੂੂਰੀੀ ਪ੍ਰਰਕਿ�ਰਿ�ਆ ਦਾਾ ਪਾਾਲਣ ਕੀੀਤਾਾ।

ਇਸ ਕਿ�ਸਮ ਦੀੀ ਖੋਜੋ ਡਾਾਕਟਰੀੀ ਵਿ�ਗਿ�ਆਨ ਨੰੂੰ�  ਅੱਗੱੇੇ 
ਵਧਾਾਉਣ ਵਿੱ�ਚੱ ਮਦਦ ਕਰ ਸਕਦੀੀ ਹੈ ੈ— ਪਰ ਕੁੁਝ ਲੋੋਕ ਇਸ 
ਨਾਾਲ ਅਸਹਿ�ਜ ਹੋ ੋਸਕਦੇ ੇਹਨ।  

ਅਸੀਂਂ ਤੁਹੁਾਾਨੂੰੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਇਸ ਉਦਾਾਹਰਨ ਨੂੰੰ�  ਧਿ�ਆਨ ਨਾਾਲ ਵਿ�ਚਾਾਰ ਕਰਨ ਦੀੀ ਸਿ�ਫਾਾਰਸ਼ 
ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�।

ਅਸੀਂਂ ਬਚੇ ੇਹੋਏੋ ਸੈਂਪਂਲਾਂਂ� ਦਾਾ ਕੀੀ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�
ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਟੈਸੈਟ ਤੋਂ ਂਕੋੋਈ ਸੈਂਪਂਲ ਬਚ ਜਾਂਂ�ਦੇੇ ਹਨ, ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਉਸ ਨੰੂੰ�  UK ਵਿੱ�ਚੱ ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਅਤ ਬਾਾਇਓਬੈਂਕਂ ਵਿੱ�ਚੱ ਸਟੋਰੋ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ 
ਹਰੇਕੇ ਸੈਂਪਂਲ ਦੀੀ ਪਛਾਾਣ ਵਿ�ਲੱੱਖਣ ਕੋੋਡ ਨਾਾਲ ਕੀੀਤੀੀ ਜਾਂਂ�ਦੀੀ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ ਪਛਾਾਣ ਨੰੂੰ�  ਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਅਤ ਰੱਖੱਦਾਾ ਹੈ।ੈ 

ਇਹਨਾਂਂ� ਸੈਂਪਂਲਸ ਨੰੂੰ�  ਪ੍ਰਰਵਾਾਨਿ�ਤ ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਖੋਜੋ ਲਈ ਦੁੁਬਾਾਰਾਾ ਵਰਤਿ�ਆ ਜਾਾ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਜੇਕੇਰ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ ੈਤਾਂਂ� ਖੋਜੋ ਜੀੀਨ ਅਤੇੇ 
ਸਿ�ਹਤ ਨਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰਤ ਹੋਵੇੋੇਗੀੀ। ਅੱਗੱੇ ੇਵਧਣ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਇਸ ਨੰੂੰ�  ਸੁੁਤੰਤੰਰ ਪਹੁੰੰ�ਚ ਸਮੀੀਖਿ�ਆ ਕਮੇਟੇੀੀ ਵੱਲਂੱੋਂ ਮਨਜ਼ੂੂਰੀੀ ਲੈੈਣ ਦੀੀ ਲੋੋੜ ਹੋਵੋੇਗੇੀੀ।
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ਚਾਾਲੂੂ ਸੰਪੰਰਕ
ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਬਚਪਨ ਦੌਰੌਾਾਨ ਸਮੇਂ-ਂਸਮਂੇਂ 'ਤੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ—ੇਆਮ ਤੌਰੌ 'ਤੇ ੇਪ੍ਰਰਤੀੀ 
ਸਾਾਲ ਵਿੱ�ਚੱ ਦੋ ੋਵਾਾਰ ਤੋਂ ਂਵੱਧੱ ਨਹੀਂਂ। ਇਹ ਈਮੇਲੇ ਜਾਂਂ� ਪੱਤੱਰ ਦੁੁਆਰਾਾ ਹੋ ੋਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਵੱਲਂੱੋਂ 
ਦਿੱ�ਤੱੇ ੇਸੰਪੰਰਕ ਵੇਰੇਵਿ�ਆਂ ਂਦੀੀ ਵਰਤੋਂ ਂਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇDNA ਵਿੱ�ਚੱ ਨਵੀੀਆਂ ਂਖੋਜੋਾਂਂ�
ਅਧਿ�ਐਨ ਦੌਰੌਾਾਨ ਕਿ�ਸੇ ੇਖੋਜੋਕਰਤਾਾ ਨੰੂੰ�  ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ ਸਿ�ਹਤ 
ਨਾਾਲ ਸੰਬੰੰਧੰਿ�ਤ ਕੁੁਝ ਵੀੀ ਮਿ�ਲ ਸਕਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਇਹ ਬਹੁੁਤ ਦੁੁਰਲੱਭੱ 
ਹੈ,ੈ ਪਰ ਸੰਭੰਵ ਹੈ।ੈ ਜੇਕੇਰ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ 
ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਨ ਲਈ NHS ਨਾਾਲ ਮਿ�ਲ ਕੇੇ ਕੰੰਮ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ 
ਅਸੀਂਂ ਇਹ ਕੇੇਵਲ ਤਾਂਂ� ਹੀੀ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ ੇਜੇਕੇਰ ਇਹ ਕਿ�ਸੇ ੇਗੰਭੰੀੀਰ ਅਤੇੇ 
ਇਲਾਾਜਯੋਗ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਨਾਾਲ ਸੰਬੰੰੰਧਿ�ਤ ਹੋਵੋੇ,ੇ ਜਾਂਂ� ਜੇ ੇਸਾਾਨੰੂੰ�  ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� 
ਹੀੀ ਪਤਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨੰੂੰ�  ਕੋੋਈ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਹੈ।ੈ 

ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਅਧਿ�ਐਨ ਤੋਂ ਂਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਹਟ ਜਾਂਂ�ਦੇੇ ਹੋ ੋਜਾਂਂ� ਸਾਾਰੇ ੇਸੰਪੰਰਕਾਂਂ� ਤੋਂਂ 
ਅਣਸਬਸਕ੍ਰਾਾਈਬ ਕਰ ਲਂੈਂਦੇ ੇਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਇਸ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਨਾਾਲ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਨਹੀਂਂ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਸਮੱੱਸਿ�ਆਵਾਂਂ� ਬਾਾਰੇੇ ਸਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰੰਪਰਕ ਕਰਨਾਾ
ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਕੋੋਈ ਸਮੱਸੱਿ�ਆਵਾਂਂ� ਹਨ ਤਾਂਂ� NHS 
ਟਰੱਸੱਟ ਜਾਂਂ� ਜੀੀਨੋੋਮਿ�ਕਸ ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਵਿ�ਖੇੇ ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ ਨਾਾਲ 
ਸੰਪੰਰਕ ਕਰੋ।ੋ ਵੈੱਬੱਸਾਾਈਟ www.generationstudy.
co.uk/contact. 'ਤੇ ੇਸੰੰਪਰਕ ਵੇਰੇਵੇੇ ਲੱਭੋੱੋ। 

ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਨਾਾਖੁੁਸ਼ ਹੋ ੋਅਤੇ ੇਰਸਮੀੀ ਤੌਰੌ ‘ਤੇ ੇਸ਼ਿ�ਕਾਾਇਤ ਕਰਨਾਾ 
ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਸੀਂਂ NHS ਸ਼ਿ�ਕਾਾਇਤ ਪ੍ਰਰਕਿ�ਰਿ�ਆ ਬਾਾਰੇ ੇਹੋੋਰ 

ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਇੱਥੱੇ ੇਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋ:ੋ www.england.
nhs.uk/contact-us/feedback-and-complaints/
complaint/complaining-to-nhse/

ਸਾਾਰੇ ੇਸੰੰਪਰਕ ਤੋਂ ਂਅਣਸਬਸਕ੍ਰਾਾਈਬ ਕਰਨਾਾ
ਤੁੁਸੀਂਂ ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਨਾਾ ਰੋਕੋਣ 
ਲਈ ਕਹਿ� ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਖੋਜੋ ਲਈ 
ਰੱਖੱਾਂਂ�ਗੇ,ੇ ਪਰ ਹੁੁਣ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਨਹੀਂਂ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  
ਸਾਾਡੇੇ ਵੱਲਂੱੋਂ ਹੋਰੋ ਅੱਪੱਡੇਟ ਜਾਂਂ� ਬੇਨੇਤੀੀਆਂ ਂਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਨਹੀਂਂ ਹੋਣੋਗੀੀਆਂ।ਂ

ਅਣਸਬਸਕ੍ਰਾਾਈਬ ਕਿ�ਵੇਂ ਕਰਨਾਾ ਹੈ:ੈ  
www.generationstudy.co.uk/unsubscribe
ਜੇਕੇਰ ਸਾਾਡੇੇ ਵੱਲਂੱੋਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਟੈਸੈਟ ਦੇ ੇਨਤੀੀਜੇ ੇਨੰੂੰ�  ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਕਰਨ 
ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਤੁੁਸੀਂਂ ਅਣਸਬਸਕ੍ਰਾਾਈਬ ਕਰ ਲਂੈਂਦੇ ੇਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਫਿ�ਰ 
ਵੀੀ ਨਤੀੀਜੇ ੇਨੰੂੰ�  ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਕਰਨ ਲਈ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ 
ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱੀੀ ਨਤੀੀਜਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ 
ਉਹਨਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਪੁੁਸ਼ਟੀੀਕਰਨ ਜਾਂਂ�ਚ ਅਤੇ ੇਕਲੀੀਨਿ�ਕਲ ਦੇਖੇਭਾਾਲ ਲਈ 
NHS ਕੋੋਲ ਭੇੇਜਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਅਸੀਂਂ ਤੁਹੁਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਇਸ ਲਈ ਸੰੰਪਰਕ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ�:

ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਖ਼ਬਰਾਂਂ� ਅਤੇੇ ਅੱਪੱਡੇਟ ਨੰੂੰ�  
ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਕਰਨ ਲਈ 

ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਫੀੀਡਬੈਕੈ ਪੁੱੱ�ਛਣ ਲਈ 

ਹੋਰੋ ਸੈਂਪਂਲ ਜਾਂਂ� ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਲੈੈਣ ਲਈ 

ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਹੋਰੋ ਖੋਜੋ ਜਾਂਂ� ਹੋਰੋ ਸਮਾਾਨ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਲਈ ਸੱਦੱਾਾ ਦੇਣੇ ਲਈ 

ਜੋ ੋਕੁਝੁ ਵੀੀ ਅਸੀਂਂ ਪੁੱੱ�ਛਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਉਹ ਵਿ�ਕਲਪਕ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਤੁਸੁੀਂਂ ਸਾਾਡੇ ੇਵੱਲਂੱੋਂ ਕੀੀਤੀੀਆਂ ਂਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਬੇਨੇਤੀੀਆਂ ਂਨੂੰੰ�  ਨਾਂਂ�ਹ ਕਹਿ� 
ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ 
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ਅਧਿ�ਐਨ ਤੋਂ ਂਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਹਟਣਾਾ
ਤੁੁਸੀਂਂ ਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਸਮੇਂ ਂਹਿੱ�ਸੱਾਾ ਲੈੈਣ ਬਾਾਰੇ ੇਆਪਣੇ ੇਮਨ ਨੰੂੰ�  ਬਦਲ ਸਕਦੇ ੇਹੋ ੋਅਤੇੇ 
ਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਇਹ ਦੱਸੱਣਾਾ ਨਹੀਂਂ ਪੈਂਦਂਾਾ ਹੈ ੈਕਿ� ਅਜਿ�ਹਾਾ ਕਿ�ਉਂ ਕਰ ਰਹੇ ੇਹੋ।ੋ 

ਸੈਂਪਂਲ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰਨ ਬਾਾਰੇ ੇਤੁੁਸੀਂਂ ਆਪਣਾਾ ਮਨ ਬਦਲ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ ਤੁੁਸੀਂਂ ਆਪਣੇ ੇਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਜਨਮ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� 
ਆਪਣੀੀ ਦਾਾਈ ਜਾਂਂ� ਸਿ�ਹਤ-ਸੰਭੰਾਾਲ ਟੀੀਮ ਨੰੂੰ�  ਦੱਸੱੋ।ੋ ਤੁੁਸੀਂਂ ਇਹ ਫੈੈਸਲਾਾ ਜਨਮ ਦੇਣੇ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ ਵੀੀ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ 
NHS ਪੇਸ਼ੇੇੇਵਰ ਸੈਂਪਂਲ ਲੈੈਣ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡੀੀ ਇਜਾਾਜ਼ਤ ਮੰਗੰੇਗੇਾਾ, ਅਤੇ ੇਤੁੁਸੀਂਂ ਨਾਂਂ�ਹ ਵੀੀ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ ਜੇਕੇਰ 
ਤੁੁਸੀਂਂ ਸੈਂਪਂਲ ਦੇਣੇ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਭਾਾਗ ਲੈੈਣ ਤੋਂ ਂਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਹੱਟੱ ਜਾਂਂ�ਦੇ ੇਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਅਧਿ�ਐਨ 
ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਨਹੀਂਂ ਹੋੋਵੇਗੇਾਾ।

ਅਧਿ�ਐਨ ਤੋਂ ਂਪਿੱ�ਛੇੇ ਕਿ�ਵਂੇਂ ਹਟਣਾਾ ਹੈ:ੈ ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ ਨਾਾਲ ਸੰੰਪਰਕ ਕਰੋ ਜਾਂਂ� NHS ਪੇਸ਼ੇੇਵੇਰ ਨੰੂੰ�  ਦੱਸੱੋੋ

ਸੈਂਪਂਲ ਦੇਣੇ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਹਟਣਾਾ

ਤੁੁਸੀਂਂ ਸੈਂਪਂਲ ਦੇਣੇ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ ਅਧਿ�ਐਨ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਹੋਣੋ ਬਾਾਰੇ ੇਆਪਣਾਾ ਮਨ ਬਦਲ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ ਜੇਕੇਰ ਡੇੇਟਾਾ 
ਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਹੀੀ ਨੈੈਸ਼ਨਲ ਜੀੀਨੋੋਮਿ�ਕ ਰਿ�ਸਰਚ ਲਾਾਇਬ੍ਰੇੇ�ਰੀੀ ਵਿੱ�ਚੱ ਸਟੋਰੋ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਂਂ� ਖੋਜੋ ਵਿੱ�ਚੱ ਸ਼ਾਾਮਲ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਾ 
ਚੁੱੱ�ਕਿ�ਆ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਇਸਨੰੂੰ�  ਨਹੀਂਂ ਰੋਕੋ ਸਕਦੇ।ੇ ਪਰ ਅਸੀਂਂ ਇਹ ਯਕੀੀਨੀੀ ਬਣਾਾ ਸਕਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਕਿ� ਕੋੋਈ ਨਵੀਂਂ 
ਖੋਜੋ ਨਾਾ ਕੀੀਤੀੀ ਜਾਾਵੇ,ੇ ਅਤੇ ੇਕੋੋਈ ਹੋਰੋ ਸਿ�ਹਤ ਸੰਭੰਾਾਲ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਇਕੱਠੱੀੀ ਨਾਾ ਕੀੀਤੀੀ ਜਾਾਵੇ।ੇ ਅਸੀਂਂ ਬਚੇ ੇਹੋਏੋ 
ਸੈਂਪਂਲਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਵੀੀ ਨਸ਼ਟ ਕਰ ਦੇਵੇਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੇ ੇਟੈਸੈਟ ਦਾਾ ਨਤੀੀਜਾਾ ਸਾਾਡੇੇ ਵੱਲਂੱੋਂ ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਕਰਨ ਤੋਂ ਂਪਹਿ�ਲਾਂਂ� ਅਧਿ�ਐਨ ਤੋਂ ਂਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਹੱਟੱ 
ਜਾਂਂ�ਦੇੇ ਹੋ,ੋ ਤਾਂਂ� ਵੀੀ ਅਸੀਂਂ ਨਤੀੀਜਾਾ ਸਾਂਂ�ਝਾਾ ਕਰਨ ਲਈ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਜੇਕੇਰ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦੀੀ 
ਬਿ�ਮਾਾਰੀੀ ਦਾਾ ਸ਼ੱਕੱੀੀ ਨਤੀੀਜਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਉਹਨਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਪੁੁਸ਼ਟੀੀਕਰਨ ਜਾਂਂ�ਚ ਅਤੇ ੇਕਲੀੀਨਿ�ਕਲ ਦੇਖੇਭਾਾਲ ਲਈ 
NHS ਕੋੋਲ ਭੇੇਜਾਂਂ�ਗੇ।ੇ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਦਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਅਤੇ ੇਸੈਂਪਂਲ ਸਟੋਰੋ ਨਹੀਂਂ ਕੀੀਤਾਾ ਜਾਾਵੇਗੇਾਾ ਜਾਂਂ� ਖੋਜੋ ਲਈ ਵਰਤਿ�ਆ 
ਨਹੀਂਂ ਜਾਾਵੇਗੇਾਾ।

ਅਧਿ�ਐਨ ਤੋਂ ਂਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਕਿ�ਵਂੇਂ ਹਟੀੀਏ: ਇਸ ਲਈ www.generationstudy.co.uk/withdraw 'ਤੇ ੇਜਾਾਓ 
ਸੈਂਪਂਲ ਦੇਣੇ ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ ਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਹਟਣਾਾ

ਜੇਕੇਰ ਤੁਹੁਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਇਸ ਤੋਂ ਂਪਿੱ�ਛੇੱੇ ਹਟਣਾਾ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੋਵੇੋੇ
ਜਿ�ਵੇਂ-ਂਜਿ�ਵੇਂ ਂਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਵੱਡੱਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਉਹ ਆਪਣੇ ਆਪ ਫੈੈਸਲਾਾ 
ਕਰਨ ਦੇ ੇਯੋਗੋ ਹੋਵੋੇਗੇਾਾ ਕਿ� ਕੀੀ ਉਹ ਅਜੇ ੇਵੀੀ ਅਧਿ�ਐਨ ਦਾਾ ਹਿੱ�ਸੱਾਾ 
ਬਣਨਾਾ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ ੈਜਾਂਂ� ਨਹੀਂਂ। ਉਹ ਆਪਣਾਾ ਨਾਂਂ� ਵਾਾਪਸ ਲੈੈਣ ਲਈ 
ਸਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹਨ। ਤੁੁਸੀਂਂ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਕਰਨ ਵਿੱ�ਚੱ 
ਉਹਨਾਂਂ� ਦੀੀ ਮਦਦ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋੋ।   

ਜਦੋਂ ਂਤੁੁਹਾਾਡਾਾ ਬੱਚੱਾਾ ਲਗਭਗ 16 ਸਾਾਲ ਦਾਾ ਹੋ ੋਜਾਂਂ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ 
ਇਹ ਪਤਾਾ ਕਰਨ ਲਈ ਉਹਨਾਂਂ� ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ ੇਕਿ� ਕੀੀ ਉਹ 
ਅਜੇ ੇਵੀੀ ਅਧਿ�ਐਨ ਦਾਾ ਹਿੱ�ਸੱਾਾ ਬਣਨਾਾ ਚਾਾਹੁੰੰ�ਦੇ ੇਹਨ ਜਾਂਂ� ਨਹੀਂਂ। ਜੇਕੇਰ 
ਅਸੀਂਂ ਉਹਨਾਂਂ� ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਨਹੀਂਂ ਕਰ ਸਕਦੇ,ੇ ਤਾਂਂ� ਕਾਾਫੀੀ ਕੋੋਸ਼ਿ�ਸ਼ਾਂਂ� 
ਤੋਂ ਂਬਾਾਅਦ ਅਸੀਂਂ ਉਹਨਾਂਂ� ਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਤੋਂ ਂਹਟਾਾ ਦੇਵੇਾਂਂ�ਗੇ।ੇ 
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ਡਾਾਟਾਾ ਰੱਖੱਿ�ਆ, 
ਹਿ�ਫਾਾਜ਼ਤ ਅਤੇੇ 
ਸੁੁਰੱਖਿ�ਆ
ਤੁਹੁਾਾਡੀੀ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਦੀੀ ਵਰਤੋਂ ਂਕਿ�ਵੇਂ ਕੀੀਤੀੀ ਜਾਂਂ�ਦੀੀ ਹੈੈ
ਜਨਰਲ ਡਾਾਟਾਾ ਪ੍ਰੋੋ�ਟੈਕਸ਼ਨ ਰੈਗੈੂੂਲੇਸ਼ਨ (GDPR) ਅਤੇ ੇਯੂੂਕੇ ਡਾਾਟਾਾ 
ਪ੍ਰੋੋ�ਟੈਕਸ਼ਨ ਐਕਟ 2018 ਇਹ ਨਿ�ਯੰਤ੍ਰਿ�ਿਤ ਕਰਦੇ ੇਹਨ ਕਿ� ਅਸੀਂਂ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਨਿੱ�ਜੱੀੀ ਡੇੇਟਾਾ ‘ਤੇ ੇਕਿ�ਵੇਂ ਂਪ੍ਰਰਕਿ�ਰਿ�ਆ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ� ਅਤੇ ੇਵਰਤੋਂਂ 
ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�।

ਤੁਸੁੀਂਂ ਇਸ ਤਰ੍ਹਾਂ�� ਇਸ ਬਾਾਰੇ ੇਹੋਰੋ ਪਤਾਾ ਲਗਾਾ ਸਕਦੇ ੇਹੋ ੋਕਿ� ਅਸੀਂਂ 
ਤੁਹੁਾਾਡੀੀ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਦੀੀ ਵਰਤੋਂ ਂਕਿ�ਵੇਂ ਕਰਦੇ ੇਹਾਂਂ�:

www.hra.nhs.uk/patientdataandresearch 
'ਤੇ ੇਜਾਾਉ 

ਸਾਾਡੇੇ ਪਰਚੇੇ ਨੰੂੰ�  ਪੜ੍ਹਹਕੇੇ ਜੋ ੋਭਾਾਗ ਲੈੈਣ ਵਾਾਲੇੇ ਹਸਪਤਾਾਲਾਂਂ� ਵਿੱ�ੱਚ 
ਉਪਲਬਧ ਹੈੈ

ਤੁਹੁਾਾਡੀੀ ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ ਨਾਾਲ ਸੰੰਪਰਕ ਕਰਕੇੇ

ਸਾਾਨੰੂੰ�  ਇੱਥੱੇ ੇਈਮੇੇਲ ਕਰਕੇੇ generationstudy@
genomicsengland.co.uk

ਸਾਾਡੇੇ ਨਾਾਲ 0808 281 9535 'ਤੇ ੇਸੰੰਪਰਕ ਕਰੋੋ

ਉੱਪਰ ਦਿੱ�ਤੱੀੀ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਦੀੀ ਵਰਤਂੋਂ ਕਰਕੇੇ ਸਾਾਡੇੇ ਸੂੂਚਨਾਾ 
ਅਧਿ�ਕਾਾਰੀੀ ਨਾਾਲ ਸੰਪੰਰਕ ਕਰਕੇੇ

ਆਪਣਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਐਕਸੈਸੈ ਕਰਨਾਾ
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ ਇਹ ਬੇਨੇਤੀੀ ਕਰਨ ਦਾਾ ਅਧਿ�ਕਾਾਰ ਹੈ ੈਕਿ� ਸਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬਾਾਰੇ ੇਕਿ�ਹੜਾਾ ਡਾਾਟਾਾ ਹੈ।ੈ ਕਿ�ਰਪਾਾ ਕਰਕੇੇ ਨੋੋਟ ਕਰੋ ੋਕਿ� ਖੋਜੋ 
ਦੇ ੇਉਦੇਸੇ਼ਾਂਂ� ਦੇ ੇਕਾਾਰਨ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਡਾਾਟਾਾ ਵਿ�ਸੇ਼ੇ ਦੇ ੇਅਧਿ�ਕਾਾਰ ਸੀੀਮਤ ਹੋੋ 
ਸਕਦੇ ੇਹਨ ਅਤੇ ੇਡਾਾਟਾਾ ਵਿ�ਸੇ਼ੇ ਦੇ ੇਅਧਿ�ਕਾਾਰਾਂਂ� ਦੀੀ ਵਰਤਂੋਂ ਕਰਨ ਦੀੀ 
ਅਜਿ�ਹੀੀ ਕਿ�ਸੇ ੇਵੀੀ ਬੇਨੇਤੀੀ ਦੀੀ ਸਾਾਡੇੇ ਡਾਾਟਾਾ ਪ੍ਰੋੋ�ਟੈਕੈਸ਼ਨ ਅਫਸਰ 
ਦੁੁਆਰਾਾ ਸਮੀੀਖਿ�ਆ ਕੀੀਤੀੀ ਜਾਾਵੇਗੇੀੀ।

ਸੁਰੁੱਖੱਿ�ਅਤ ਰੱਖੱਣਾਾ
ਇਸ ਅਧਿ�ਐਨ ਦੌਰੌਾਾਨ, ਇਹ ਸੰਭੰਵ ਹੈ ੈਕਿ� ਅਸੀਂਂ ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਜਾਂਂ� 
ਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਬੱਚੱੇ ੇਨਾਾਲ ਸਬੰਧੰਿ�ਤ ਕਿ�ਸੇ ੇਸੁੁਰੱਖੱਿ�ਆ ਸਮੱਸੱਿ�ਆ ਬਾਾਰੇੇ 
ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਪ੍ਰਾਾ�ਪਤ ਕਰੀੀਏ। ਜੇਕੇਰ ਅਜਿ�ਹਾਾ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈ,ੈ ਤਾਂਂ� ਅਸੀਂਂ ਇਸ 
ਨੰੂੰ�  ਸੰਭੰਾਾਲਣ ਲਈ ਅਧਿ�ਐਨ ਟੀੀਮ ਨਾਾਲ ਮਿ�ਲ ਕੇੇ ਕੰੰਮ ਕਰਾਂਂ�ਗੇ।ੇ

ਜੇਕੇਰ ਤੁਹੁਾਾਨੰੂੰ�  ਅਧਿ�ਐਨ ਨਾਾਲ ਸੰੰਬੰੰਧਤ ਨੁੁਕਸਾਾਨ ਹੁੰੰ�ਦਾਾ ਹੈੈ
ਹਾਾਲਾਂਂ�ਕਿ� ਇਹ ਬਹੁੁਤ ਹੱਦੱ ਤਕ ਅਸੰਭੰਵ ਹੈ ੈਕਿ� ਤੁੁਹਾਾਡੀੀ ਅਧਿ�ਐਨ 
ਭਾਾਗੀੀਦਾਾਰੀੀ ਦੇ ੇਨਤੀੀਜੇ ੇਵਜੋਂ ਂਤੁੁਹਾਾਨੰੂੰ�  ਸਰੀੀਰਕ ਨੁੁਕਸਾਾਨ ਦਾਾ ਅਨੁੁਭਵ 
ਹੋਵੋੇਗੇਾਾ, ਸਾਾਡੇੇ ਕੋੋਲ ਬੀੀਮਾਾ ਹੈ ੈਜੋ ੋਕੁੁਝ ਖਾਾਸ ਹਾਾਲਤਾਂਂ� ਵਿੱ�ਚੱ ਸੱਟੱਾਂਂ� 
ਨੰੂੰ�  ਕਵਰ ਕਰਦਾਾ ਹੈ।ੈ ਕਿ�ਰਪਾਾ ਕਰਕੇੇ ਹੋਰੋ ਵੇਰੇਵਿ�ਆਂ ਂਲਈ ਸਾਾਨੰੂੰ�  
generationstudy@genomicsengland.co.uk 'ਤੇ ੇ
ਸੰਪੰਰਕ ਕਰੋ।ੋ

ਆਮ ਪੁੱੱ�ਛਗਿੱ�ਛੱ
ਜੇਕੇਰ ਅਧਿ�ਐਨ ਬਾਾਰੇ ੇਤੁੁਹਾਾਡੇੇ ਕੋੋਈ ਹੋਰੋ ਸਵਾਾਲ ਹਨ, ਤਾਂਂ� 
ਤੁੁਸੀਂਂ ਜੀੀਨੋੋਮਿ�ਕਸ ਇੰਗੰਲੈਂਡ ਨਾਾਲ generationstudy@
genomicsengland.co.uk ‘ਤੇ ੇਜਾਂਂ� 0808 281 9535 
'ਤੇ ੇਸੰਪੰਰਕ ਕਰ ਸਕਦੇ ੇਹੋ।ੋ

ਸਾਾਡਾਾ ਗੋਪੋਨੀੀਯਤਾਾ ਨੋੋਟਿ�ਸ 
ਦੇਖੇਣ ਲਈ ਸਕੈੈਨ ਕਰੋੋ
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