
ਆਓ ਗੱੱਲ ਕਰੀੀਏ...

ਜੈੈਨੇੇਟਿ�ਕ ਸਥਿ�ਤੀੀ ਨੰੂੰ�  ਸਮਝਣਾਾ
ਜਦਂੋਂ� ਕਿ�ਸੇੇ ਬੱੱਚੇੇ ਵਿੱ�ੱਚ ਜੈੈਨੇੇਟਿ�ਕ ਸਥਿ�ਤੀੀ ਦਾਾ ਪਤਾਾ ਲੱੱਗਦਾਾ ਹੈੈ, ਤਾਂਂ�  ਉਸ ਵਿੱ�ੱਚ 
ਬਹੁਤ ਕੁੁਝ ਅਗਿ�ਆਤ ਹੁੰੰ� ਦਾਾ ਹੈੈ। ਸਪੱਸ਼� ਟ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਹੋੋਣਾ ਾ ਮਦਦ ਕਰ 
ਸਕਦਾਾ ਹੈੈ।

ਜੈੈਨੇੇਟਿ�ਕ ਸਥਿ�ਤੀੀ ਕੀੀ ਹੈੈ?
■	 ਸਾਾਡਾਾ ਸਰੀੀਰ ਲੱੱਖਾਂ �ਂ  ਹੀੀ ਛੋੋਟੇ  ਛੋੋਟੇ  ਬਿ�ਲਡਿੰ�ੰ ਗ ਬਲਾਾਕਾਂਂ�  ਦਾਾ ਬਣਿ�ਆ ਹੁੰੰ� ਦਾਾ 

ਹੈ ਜਿਨ੍੍ਹ ਹਾਾਂ  ਨੰੂ ਸੈਲੱ ਕਹਿੰਦ  ਹਨ। ਸਾਡੇ ਕੋਲ  ਵੱਖ-ਵੱਖ ਕਿਸਮਾਂ ਹਨ, 
ਜਿਵ ਕਿ ਦਿਮਾਗ ਦੇ ਸੈਲੱ, ਚਮੜੀ ਦੇ ਸੈਲੱ, ਅਤੇ ਵਾਲਾਂ ਦੇ ਸੈਲੱ।

■	 ਜਿ�ਵੇਂਂ �-ਜਿ�ਵੇਂਂ � ਇੱੱਕ ਬੱੱਚਾਾ ਵਧਦਾਾ ਹੈੈ, ਇਹ ਸੈੱੱ�ਲ  ਕਦੇ-ਕਦੇ ਬਦਲਦੇ ਹਨ 
ਜਾਂ “ਮਿਊਟੇਟ”(ਤਬਦੀਲ) ਹੁੰਦ  ਹਨ। ਇਹ ਤਬਦੀਲੀਆਂ ਜੈਨੇਟਿਕ 
ਸਥਿਤੀ ਦਾ ਕਾਰਨ ਬਣਦੀਆਂ ਹਨ।

■	 ਇਸਦਾਾ ਅਰਥ ਹੈੈ ਕਿ� ਬੱੱਚੇੇ ਦੀੀ ਜ਼ਿੰ�ੰਦਗੀ ੀ ਉਸ ਨਾਾਲਂੋਂ� ਵੱੱਖਰੀੀ ਹੈੈ ਜਿ�ਸਦੀੀ 
ਅਸਲ ਵਿਚ ਆਸ ਕੀਤੀ ਗਈ ਸੀ।

ਹੋੋਰਨਾਂ �ਂ  ਨੰੂੰ�  ਸਥਿ�ਤੀੀ ਬਾਾਰੇ ਦੱੱਸਣ ਲਈ ਨੁੁਕਤੇੇ: 
■	 ਮੁੁਢਲੀੀਆਂਂ ਗੱੱਲਾਂ �ਂ  ਨਾਾਲ ਸ਼ੁੁ�ਰੂੂ   ਕਰੋੋ: ਸਥਿ�ਤੀੀ ਦਾਾ ਨਾਾਮ ਅਤੇੇ ਕੋੋ ਈ 

ਸਧਾਰਨ ਸ਼ਬਦ ਸਾਂਝੇ ਕਰੋ  ਜੋ ਲੋਕ  ਸੁਣ ਸਕਣ। ਉਹਨਾਂ ਨੰੂ ਯਾਦ 
ਕਰਾਓ ਕਿ ਤੁਸੀਂ ਇੱਕ ਜੈਨੇਟਿਕ ਸਥਿਤੀ ਨੰੂ ਜ਼ੁਕਾਮ ਵਾਂਗ “ਫੜ” ਨਹੀਂ 
ਸਕਦ।

■	 ਭੌੌਤਿ�ਕ ਵੱੱਖਰਤਾਾਵਾਂ �ਂ  ਨੰੂੰ�  ਸਮਝਾਾਓ: ਬਾਾਹਰਵਾਾਰ ਵੱੱਖਰਾਾ ਕੀੀ ਵਿ�ਖਾਾਈ ਦੇੇ 
ਸਕਦਾ ਹੈ ਬਾਰੇ ਗੱਲ ਕਰੋ , ਜਿਵ ਕਿ ਬੱਚਾ ਹਰਕਤ ਕਿਵ ਕਰਦਾ ਹੈ ਜਾਂ 
ਕਿਵ ਵੱਧਦਾ ਹੈ। 

■	 ਮੈੈਡੀੀਕਲ ਉਪਕਰਣਾਂ �ਂ  ਬਾਾਰੇ ਗੱੱਲ ਕਰੋੋ: ਸਮਝਾਾਓ ਕਿ� ਬੱੱਚੇੇ ਨੂੰੰ�  ਫੀੀਡਿੰ�ੰ ਗ 
ਟਿਊਬਾਂ ਜਾਂ ਮੌਨੀਟਰ ਕਿਉ ਂਲਗਾਏ ਹੋ  ਸਕਦ ਹਨ। ਜਦੋਂ  ਲੋਕ  ਜਾਣਦੇ 
ਹੋ ਣ ਕਿ ਇਹ ਸੰਦ  ਕੀ ਕਰਦ ਹਨ, ਤਾਂ ਉਹ ਘੱਟ ਡਰਦ ਹਨ।

■	 “ਅੰੰਦ ਰ” ਨੰੂੰ�  ਸਮਝਾਾਓ: ਬੱੱਚੇੇ ਦਾਾ ਸਰੀੀਰ ਕਿ�ਵੇੇ ਕੰੰ ਮ ਕਰਦਾਾ ਹੈੈ ਬਾਾਰੇੇ 
ਦੱਸਣ ਲਈ ਸੌਖੇ ਸ਼ਬਦ ਵਰਤੋ । ਜੇਕਰ ਦਿਮਾਗ ਵੱਖਰ ਢੰਗ ਨਾਲ 
ਵੱਧ ਰਿਹਾ ਹੈ, ਤਾਂ ਦੱਸੋ  ਕਿ ਉਹ ਖਾਣ, ਤੁਰਨ ਜਾਂ ਗੱਲ ਕਰਨ ਨੰੂ ਕਿਵ 
ਪ੍੍ਰ ਭਾਵਿਤ ਕਰਦਾ ਹੈ। ਜੇਕਰ ਸਥਿਤੀ ਦਾ ਅਰਥ ਹੈ ਕਿ ਬੱਚੇ ਦਾ ਜੀਵਨ 
ਥੋੜ੍ ੍ਹ ਹਾ ਹੋ  ਸਕਦਾ ਹੈ, ਉਸ ਬਾਰੇ ਵੀ ਇਮਾਨਦਾਰ ਰਹੋ ।

■	 ਸਕਾਾਰਾਾਤਮਕ ਗੱੱਲਾਂ �ਂ  ਤੇੇ ਧਿ�ਆਨ ਲਗਾਾਓ। ਇਹ ਗੱੱਲ ਸਾਂਂ� ਝੀੀ ਕਰਨੀੀ 
ਨਾ ਭੱੁਲੋ  ਕਿ ਬੱਚਾ ਕੀ ਕਰ ਸਕਦਾ ਹੈ। ਇਸ ਬਾਰੇ ਗੱਲ ਕਰੋ  ਕਿ 
ਪਰਿਵਾਰ ਕਿਵ ਉਹਨਾਂ ਨਾਲ ਅਜੇ ਵੀ ਖੇਡ, ਗਲਵਕੜੀ ਪਾ ਅਤੇ 
ਪਿਆਰ ਕਰ ਸਕਦਾ ਹੈ।

■	 ਸਾਾਰੇ ਉੱਤੱਰ ਨਾਾ ਮਿ�ਲਣਾਾ ਠੀੀਕ ਹੈੈ: ਤੁੁਸੀਂਂ� ਕਹਿ� ਸਕਦੇ ਹੋੋ , “ਮੈੈਨੂੰੰ�  ਹੁੁਣੇੇ 
ਨਹੀਂ ਪਤਾ।” ਉਹਨਾਂ ਨੰੂ ਦੱਸੋ  ਕਿ ਤੁਸੀਂ ਉਹਨਾਂ ਨਾਲ ਹੋਰ  ਗੱਲਾਂ 
ਸਾਂਝੀਆਂ ਕਰੋ ਗੇ ਜਦੋਂ  ਤੁਹਾਨੰੂ ਪਤਾ ਲੱਗੇਗਾ।

ਹੋੋਰ ਜਾਾਣਕਾਾਰੀੀ ਲਈ ਜਾਂ �ਂ  Child Life Specialist ਨਾਾਲ 
ਸੰੰ ਪਰਕ ਕਰਨ ਲਈ ਕਿ�ਰਪਾਾ ਕਰਕੇੇ ਇਸ ਵੈੱੱ�ਬਸਾਾ ਈਟ ਤੇੇ ਜਾਾਓ: 
http://ucdavis.health/childlife

http://ucdavis.health/childlife

