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GloBE-Reg 
ළමා සහභාගිවන්නන්ගේ ගෙමාපියන් සඳහා ග ාරතුරු පත්රිකාව 

GloBE-Reg යනු කුමක්ෙ? 

GloBE-Reg යනු නව ප්රතිකාරයක් ආරම්භ කරන දුර්ලභ  ත්වයක් ඇති ළමුන් සහ  රුණයින්ගේ ජා යන් ර 

ගේඛනයකි. ගමම වයාපෘතිය 2022 දී දියත් කරන ලද අ ර නව ප්රතිකාරගේ ගකටි කාලීන සහ දිගු කාලීන 

ප්රතිඵල අවග ෝධ කර ගැනීමට ගරෝගීන්ට, ගසෞඛය ගේවා වෘත්තිකයන්ට, පර්ගේෂකයන්ට සහ කර්මාන් වලට 

උපකාර කිරීම එහි අරමුණයි. GloBE-Reg ගැන වැඩි විේ ර දැන ගැනීමට කරුණාකර ගවබ් අඩවියට පිවිගසන්න 
https://globe-reg.net/. 
 

Registry යනු කුමක්ෙ? 

ගරජිේියක් වවදය වාර් ා මාලාවක් අඩංගු වවදය දත්  සමුදායකට සමාන ගේ. ගම් දිනවල වවදයවරුන් 

සහ විදයාඥයන් විසින් දුර්ලභ  ත්වයන් පිළි ඳ පර්ගේෂණ සිදු කිරීම සඳහා ගේඛන ග ාගහෝ විට භාවි ා කරනු 

ලැගබ්. ඒකා ද්ධ කිරීගමනි දුර්ලභ  ත්වයන් ඇති පුද්ගලයින් පිළි ඳ අපගේ දැනුම සහ අත්දැකීම්, ගේඛන මගින් 

ගමම  ත්වයන් පිළි ඳ අපගේ අවග ෝධය වැඩිදියුණු කළ හැකි අ ර පීඩාවට පත් වූ සියලු ගදනාගේ 

රැකවරණය වැඩිදියුණු කළ හැකිය. 

 

ගරජිස්ට්රි එගක් අරමුණ කුමක්ෙ? 

ගරජිේිය විසින් රැේ කරනු ල න ග ාරතුරු සායනගේදී ඔගබ් දරුවාගේ වවදයවරයා විසින් සාමානයගයන් 

රැේ කරනු ලැගබ්. ගරජිේිගේ අරමුණ වන්ගන් ගමම ග ාරතුරු සෑම  ැනකම එකම ආකාරගයන් රැේ කිරීමට 

සියලුම පරිශීලකයින් දිරිමත් කිරීම සහ ගමම ග ාරතුරු පර්ගේෂකයන් සමඟ ග දා ගැනීමයි. ගමම දත්  සමඟ 

පර්ගේෂණ කිරීමට කැමති අය. ගමම පර්ගේෂකයන් වවදයවරුන් සහ විදයාඥයන්, මහජන ගසෞඛය ගහෝ රාජය 

සංවිධාන, දුර්ලභ  ත්වයන් පිළි ඳ ගවනත් ගරජිේරාර්, ඖෂධ කර්මාන් ය ගමන්ම ගරෝගී සංවිධාන විය හැකිය 

. ගමම පර්ගේෂකයන්ට කිසියම් දත් යක් ල ා දීමට ගපර Globe-Reg විසින් අනුම  කිරීමට අවශ්ය වනු ඇ . 

ඔ ට ග ඩා කර ඇති ග ාරතුරු ඔ ට ගපන්ීමට ඔගබ් දරුවාගේ ගරෝහේ වවදයවරයාගගන් ඉේලා සිටිය 

හැකි අ ර ඔ ට https://globe-reg.net/ හිදී වැඩි විේ ර ද දැන ග  හැක . 

 

ඇයි මාව ළං කරගත්රගත්ර? 

ඔ  ගහෝ ඔගබ් දරුවා රැක ලා ගන්නා සහ ගමම පත්රිකාගේ අවසානගේ උද්දීපනය කර ඇති ගරෝහේ 

වවදයවරයා ගරජිේිගේ අනුම  පරිශීලකගයකු වන අ ර ඔ ට ගමම ග ාරතුරු සපයා ඇ . ඔවුන්ගේ 

අන් රාසර්ග ගසෞඛයයට ගහෝ අේි ගසෞඛයයට  ලපාන දුර්ලභ  ත්වයක් ඇති සහ ගමම  ත්ත්වය සඳහා 

නව ප්රතිකාර ක්රමයක් ආරම්භ කරන සියලුම ගදනා සඳහා ගරජිේිය විවෘ  ගේ.  රුණගයකුට ගැලගපන  වත් 

ග ාරතුරු පත්රිකාවක් ඇති අ ර එය කියීමට ඔ  කැමති දැයි ඔගබ් වවදයවරයාගගන් විමසිය හැක. ඔගබ් 

දරුවා වයස අවුරුදු 16ට ළඟා වූ විට,  රුණ පුද්ගලයා ගරජිේිගේ රැඳී සිටීමට කැමති දැයි පරීක්ෂා කිරීමට 

ගරජිේිය විසින් ගරෝහේ වවදයවරයාට සිහි කැඳීමක් යවනු ඇ  . 

 

මගේ බලපෑමට ලක් වූ ෙරුවා  වමත්ර ඉ ා කුඩායි - මගේ ෙරුවාට අවශ්ය වන්ගන් ගමය බව මා 

ෙන්ගන් ගකගස්ට්ෙ? 

සමහර විට ඔගබ් දරුවා ගවනුගවන් තීරණය කිරීමට අපහසු විය හැක. ඔ ට ගහෝ ඔගබ් දරුවාට ඕනෑම 

ගේලාවක ගරජිේිගයන් සියලුම ග ාරතුරු ඉවත් කළ හැකි  ව කරුණාකර ම ක   ා ගන්න. ඔගබ් දරුවාට 

වයස අවුරුදු 16 වන ග ක්  ලා සිටීමට අවශ්ය ගනාවන අ ර ඔ ට කලින් වයගේදී ගරජිේිය ගැන සාකච්ඡා 

කළ හැකිය. ඔගබ් ගරෝහගේ ගද්ශීය පරිචයන් සහ ගරගුලාසි ම  පදනම්ව ඔවුන්ට ගපර වයගේදී කැමැත්  ල ා 

දිය හැකිය. 

 

මම සහභාගී විය යුතුෙ? 

නැ . ඔ  කැමැත්  ප්රකාශ් පත්රය ආපසු ගනාදුන්ගන් නම්, ඔගබ් ගරෝහේ වවදයවරයා එම ග ාරතුරු 

ගරජිේිගේ ග ඩා කර ග දා ගැනීමට ඔ ට අවශ්ය නැති  ව උපකේපනය කරයි. ඔගබ් දරුවාගේ  ත්වය 

රැක ලා ගැනීම ඔගබ් තීරණයට  ලපාන්ගන් නැ . 

 

මම සහභාගී වන්ගන් නම්, ෙත්ර  ගරජිස්ට්ිගේ ඇතුළත්ර කළ විට කුමක් සිදුගේෙ? 

නම, ලිපිනය සහ ගරෝහේ අංකය සටහන් ගනාවන නිසා ලියාපදිංචි පරිශීලකයින්ට ඔගබ් දරුවා සමඟ සම් න්ධ 

ීමට ගනාහැකි වනු ඇ . ඔගබ් දරුවාගේ වවදයවරයාට සහ ඔවුන්ගේ කණ්ඩායමට පමණක් ඔ ව සම් න්ධ 
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කර ග  හැකි වනුගේ ඔවුන්ට ගරජිේිගේ ඇති දත්  ගරෝහේ වාර් ාවලට සම් න්ධ කළ හැකි  ැවිනි. දත්  

සපයා ඇති පර්ගේෂකයන් ඇතුළුව ගවනත් කිසිවකුට ඔ ව ගරජිේිය තුළ හඳුනා ගැනීමට ගනාහැකි වනු ඇ . 

නව චිකිත්සාගේ ප්රතිවිපාක අවග ෝධ කර ගැනීම සඳහා, ඔගබ් ගරෝහේ වවදයවරයා ගරජිේිගේ කුඩා දත්  

ප්රමාණයක් ඇතුළත් කරන අ ර ගමයට උපන් දිනය ඇතුළත් ගේ. ඇතුළත් වන සියලුම දත් වල විේ ර  ැලීමට 

ඔ ට GloBE-Reg ගවබ් අඩවියට පිවිසිය හැක. ඔ  ඔගබ් දරුවා ගරජිේි එකට ඇතුළත් කර ගැනීමට ග ෝරා 

ගන්ගන් නම්, ගරජිේිගේ ඇතුළත් කර ඇති පරිදි ඔගබ්ම විේ ර  ැලීමටද ඔ ට ග ෝරා ග  හැකිය. ඊට 

අම රව, ගරජිේිය මඟින් ඔ ට සහ ඔගබ් දරුවාගේ ගරෝගී  ත්ත්වය පිළි ඳ අත්දැකීම් ඇතුළත් කිරීමට 

විකේපය ද ල ා ගදනු ඇ , ග ාගහෝ විට ගරෝගීන් වාර් ා කරන ලද ප්රතිඵල ගලස හැඳින්ගේ. ගරජිේරරි ගව  

ප්රගේශ්ය ල ා ගැනීම සඳහා, ඔ ට ඊගම්ේ ලිපිනයක් සැපයිය යුතුය. ඔගබ් දරුවාගේ විේ ර භාවි ා කර ඇති 

අධයයනයන් පිළි ඳව ඔගබ් ගරෝහේ වවදයවරයාගගන් ගහෝ ගරජිේිගයන් ද ඔ ට දැනග  හැක. ගරජිේිය 

දිගු කාලීන ප්රතිඵල  ැලීමට සැලසුම් කර ඇති  ැවින්, ලියාපදිංචි පුද්ගලයා අභාවප්රාප්  වූ පසුව පවා දත්  දින 

නියමයක් ගනාමැතිව ග ඩා කළ යුතුය. 

 

ගරජිස්ට්රි එගක් එකතු කරන ලෙ ග ාරතුරු වලට කුමක් සිදුගේෙ? 

• ගේඛනාගාරගේ එකතු කරන ලද දත්  පර්ගේෂණ සිදු කිරීමට ගහෝ නව පර්ගේෂණ අධයයනයන් වර්ධනය 

කිරීමට භාවි ා කළ හැක 

• අධයයනවල ප්රතිඵල වවදය සඟරාවල ප්රකාශ්යට පත් ගකගරන අ ර එමඟින් ගලාව පුරා සිටින අගනකුත් 

වෘත්තිකයන්ට සහ ගරෝගීන්ටද ප්රතිලාභ ලැබිය හැකිය 

• පවතින ප්රතිකාර ක්රමවල ප්රතිලාභ  ක්ගේරු කිරීමට සහ නව ප්රතිකාර ක්රම දියුණු කිරීමට දත්  උපකාරී 

වනු ඇ  

 

ග ාරතුරු රහසිග ව  බා ගනීවිෙ? 

රහසිග ව   ා ගන්නා අ ර සියලුම ග ාරතුරු ඉ ා ආරක්ි  විදුත් පද්ධති හරහා හසුරුවනු ලැගබ්. 

පද්ධතිය මුරපද ආරක්ෂා කර ඇති අ ර ගරජිේරරි සමඟ සෘජුව සම් න්ධ වන අයට පමණක් ප්රගේශ්ය ඇ . 

කරුණාකර ම ක   ා ගන්න, ගරජිේිය නම්, ලිපිනයන් සහ ප්රාගද්ශීය ගරෝහේ අංක පිළි ඳ කිසිදු ග ාරතුරක් 

රැේ ගනාකරයි. 

 

ගරජිස්ට්රි එගක් ඇති විය හැකි අවාසි සහ අවොනම් ගමානවාෙ? 

අපට ගපගනන ගරජිේියට ඇතුළත් ීගම් අවාසි ගනාමැ . ඔ  ගහෝ ඔගබ් දරුවාගේ ගරෝහේ වවදයවරයා 

ගරජිේි භාවි ා කිරීමට ගගවිය යුතු නැ . ඔ  එගේ කිරීමට ග ෝරාගගන ගනාමැති නම්, ගරජිේිය විසින් ඔ ව 

සම් න්ධ කර ගනාගනු ඇ . 

 

ගරජිස්ට්රි එගකන් ලැබිය හැකි ප්රතිලාභ ගමානවාෙ? 

ගේඛනාගාරය සැලසුම් කර ඇත්ගත් විදයාඥයින්ට සහ වවදයවරුන්ට දුර්ලභ  ත්වයන් පිළි ඳ ඔවුන්ගේ 

අවග ෝධය වැඩිදියුණු කිරීමට සහ මිනිසුන්ට ගහාඳම රැකවරණය සැපයීමට උපකාර කිරීම සඳහා ය. ගරජිේිය 

විසින් සෘජුවම ඔ ගගන්ම ග ාරතුරු රැේ කරනු ඇති අ ර ගමම  ත්ත්වය ඔගබ් දරුවාට  ලපාන ආකාරය 

පිළි ඳ ඔගබ් වවදයවරුන්ගේ අවග ෝධය වැඩිදියුණු කරනු ඇ . ඔ  සපයන ග ාරතුරු ම  පදනම්ව, ඔගබ් 

දරුවාගේ  ත්ත්වය ඔ  සමඟ වඩාත් විේ රාත්මකව සාකච්ඡා කිරීමට ඔගබ් වවදයවරයාට අවශ්ය විය 

හැකිය. 

 

මට මගේම වාර් ාවට ප්රගේශ් විය හැකිෙ? 

ඔේ. දත්  ඇතුළත් කර ඇති ගරෝහේ වවදයවරයා හරහා ඔ ට ප්රගේශ්ය සලසා ග  හැකි අ ර ඔ ට 

ගරජිේිගේ ඇති ග ාරතුරු ගකලින්ම  ැලිය හැක. ඔ  ගමම ග ාරතුරු කිසිවක් ගවනේ කිරීමට කැමති නම් 

ගහෝ වැඩි විේ ර දැන ගැනීමට කැමති නම්, කරුණාකර ඔගබ් ගරෝහේ වවදයවරයාගගන් විමසන්න. 

කරුණාකර ම ක   ා ගන්න, ඔ  ඔගබ් දරුවාගේ ග ාරතුරු ගරජිේිගේ සෘජුව  ැලීමට කැමති නම්, ඔ ට 

ඔගබ් විදුත්  ැපෑල අපට ල ා දීමට අවශ්ය වනු ඇ . 

 

මම මගේ අෙහස ගවනස්ට් කරන්ගන් නම්, පැමිණිල්ලක් ඇත්රනම් ගහෝ ප්රතිගපෝෂණ සැපයීමට අවශ්ය 

නම්, මා හැගරන්ගන් කා ගව ෙ? 

ඔ ට ඔගබ් දරුවාගේ ග ාරතුරු ගේඛනාගාරගයන් ඉවත් කිරීමට අවශ්ය නම්, ඔ ට ගමම ග ාරතුරු පත්රිකාගේ 

අවසානගේ ඇති ලිපිනය හරහා ඔගබ් දරුවාගේ ගරෝහේ වවදයවරයා ගහෝ GloBE-Reg කණ්ඩායම සම් න්ධ 

කර ග  හැක. ඔ  ගව  ප්රගේශ් ී ඇති ගහෝ සලකන ලද ආකාරගේ කිසියම් අංශ්යක් ගැන ඔ  අසතුටට 
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පත්වන්ගන් නම්, ඔ ට ඔගබ් ප්රාගද්ශීය ගසෞඛය ගේවා පැමිණිලි පටිපාටිය හරහා ද පැමිණිලි කළ හැකිය. ඔගබ් 

දරුවාගේ ගරෝහේ වවදයවරයාට ගහෝ පවුගේ වවදයවරයාට ගම් පිළි ඳව ඔ ට උපගදේ දීමට හැකි ගේ. මීට 

අම රව, ඔ ට ගමම ග ාරතුරු පත්රිකාගේ අවසානගේ ඇති ලිපිනය හරහා සෘජුවම GloBE-Reg කණ්ඩායම හා 

සම් න්ධ විය හැක. කණ්ඩායම ඔග න් ඇසීමට ඉ ා කැමැත්ග න් සිටින  ැවින් කරුණාකර ඕනෑම අදහසක් 

සමඟ ඔවුන් හා සම් න්ධ ීමට නිදහේ වන්න. 

 

GloBE-Reg හි ක්රියාකාරකම් සමාගලෝචනය කර ඇත්රගත්ර කවුෙ? 

එහි ආරම්භගේ දී, GloBE-Reg හි ක්රියාකාරකම් ජා යන් ර විදයාත්මක සංගම් කිහිපයක් සහ ඖෂධ සමාගම් 

විසින් සමාගලෝචනය කරන ලදී. ගමම සමිති සහ සමාගම් දත්  ප්රගේශ් කමිටුව ඇතුළු එහි කමිටු හරහා GloBE-

Reg ගව  අඛණ්ඩ සමාගලෝචන සහ ආදානය සපයයි. සියලුම කමිටු පිළි ඳ වැඩිදුර විේ ර GloBE-Reg ගවබ් 

අඩවිගයන් ල ා ග  හැකිය. සෑම වසර 5කට වරක්, එක්සත් රාජධානිගේ ජාතික පර්ගේෂණ ආචාර ධර්ම 

ගේවාව සහ ගේටර් ේලාේගගෝ සහ ක්ලයිඩ් ජාතික ගසෞඛය ගේවා මණ්ඩලගේ ග ාරතුරු පාලන කාර්යාලය 

මගින් ද ගරජිේිය සමාගලෝචනය ගකගර්. එය අවසන් වරට සමාගලෝචනය කරන ලද්ගද් 2022 දී ය. 

 

GloBE-Reg පෙනම් වී ඇත්රගත්ර ගකාගේෙ සහ එය අරමුෙල් සපයන්ගන් ගකගස්ට්ෙ? 

Globe-Reg වයාපෘතිය කළමනාකරණය කරනු ල න්ගන් Glasgow විශ්වවිදයාලගේ දුර්ලභ  ත්වයන් සඳහා වන 

කාර්යාලගයනි. වසර 15 කට වැඩි කාලයක් දුර්ලභ  ත්වයන් සඳහා ජා යන් ර ගේඛන පවත්වාගගන යාගම් 

සහ සම් න්ීකරණය කිරීගම් අත්දැකීම් කාර්යාලයට ඇ . එහි ආරම්භගේ දී GloBE-Reg වයාපෘතියට ඖෂධ 

සමාගමක් වන Novo Nordisk ගවතින් අරමුදේ ලැබුණි. වයාපෘතිය දිගටම කරගගන යාමට, GloBE-Reg ද 

පර්ගේෂකයන්ගගන් ගාේතු අය කරනු ඇ . 

 

මා කළ යුත්රගත්ර කුමක්ෙ? 

ග ාරතුරු ගරජිේිගේ  ැබීම සහ අමුණා ඇති ගපෝරමය සම්ූර්ණ කිරීම ඔගබ්  ත්වයන්ට ගැළගපනවාද 

යන්න තීරණය කිරීමට ඔගබ් වවදයවරයා සමඟ ක ා කරන්න. ඔ ට සැමවිටම පසුව ඔගබ් අදහස ගවනේ කළ 

හැකි අ ර ගරජිේිගයන් ග ාරතුරු ඉවත් කරන ගලස ඔගබ් ගරෝහේ වවදයවරයාගගන් ඉේලා සිටින්න. 

 

වැඩිදුර ග ාරතුරු සඳහා ඔබට සම්බන්ධ විය හැක:- 

- ඔගබ් ගරෝහගේ ඔගබ් ගද්ශීය විගශ්ෂඥයා අම න්න 

- GloBE-Reg ගවබ් අඩවියට පිවිගසන්න ( https://globe-reg.net/ ) සහ වැඩිදුර පුවත් ල ා ගැනීමට දායක 

වන්න. 

- GloBE-Reg කණ්ඩායම අම න්න - info@globe-reg.net 

දුර්ලභ  ත්වයන් සඳහා කාර්යාලය, ේලාේගගෝ, ේලාේගගෝ විශ්ව විදයාලය 

           එක්සත් රාජධානිය, දුරකථන: +44 141 451 5843 


