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GenV Parent/Guardian Information Statement  
 GenV  بیان معلومات ولي الأمر / الوصي من 

GenV؟    لماذا. 1
GenV  ، اختصار لGeneration Victoria  ھو مشروع بحثي على مستوى الولایة. سیعطي صورة كاملة لصحة ،

 وعافیة جیل كامل.

. نرید تضمین كل الأطفال GenVفي  على مدى سنتین، جمیع الأطفال المولودین في فیكتوریا ووالدیھم مدعوون للمشاركة 
 بما في ذلك عائلتك.  -والآباء، بغض النظر من ھم و أین یعیشون. كل عائلة مھمة 

عني أنھا لا تستغرق الكثیر من  معلومات  تقدمھا مع  بیانات جُمعت سابقا  من قبل خدمات أخرى. ھذا ی  GenVیجمع 
 وقتك. یمكن بعدھا للأبحاث المستقبلیة أن تجد إجابات على أسئلة الصحة والعافیة المعقدة بشكل أسرع مما نستطیع الیوم. 

على منع المشاكل التي تواجھ الأطفال والآباء الیوم والتنبؤ بھا ومعالجتھا. نرید أن نرى  مشاكل مثل  GenVنأمل أن یساعد 
 ولادة المبكرة والحساسیة والأمراض العقلیة أقل عند الجمیع.ال

 الآن وغداً.  -، یمكنك المساعدة في إنشاء مستقبل أفضل لجمیع العائلات  GenVمن خلال  مشاركتك ب 

   GenV. دعوة للمشاركة في 2
، ستحتاج إلى التوقیع على نموذج الموافقة في النھایة.  GenVللمشاركة في  .GenVندعوك أنت وطفلك للمشاركة في 

 .www.genv.org.auعلى ستحصل على نسخة من ھذا المستند واستمارة الموافقة للاحتفاظ بھا ، وھي موجودة أیضًا  

  بزیارتك في GenV وما ینطوي علیھ. نھدف إلى أن یقوم أحد موظفي GenVقبل أن تقرر، یجب أن تفھم لماذا یجُرى 
 شخصیًا. من فضلك اطرح ما ترید من الأسئلة.  GenV  سیخبرونك عن   -المستشفى بعد وقت قصیر من ولادة طفلك 

یمكنك   . www.genv.org.auعلى فیدیو  من خلال قراءة ھذا المستند أو مشاھدة  GenV یمكنك أیضًا التعرف على
یسعدنا الرد على   -] genv@mcri.edu.au/ (GEN VVV 1800) 888 436 1800[ أیضًا الاتصال بنا عن طریق 

 .  نحن سعداء للإجابة عن أسئلتك أسئلتك. 

؟GenVما ھو. 3  
GenV   ھو أكبر مشروع بحثي للطفولة على الإطلاق في أسترالیا. إنھ یرسم صورة لكیفیة نمو الأطفال وتطورھم، وكیف

ل. یخلق اللبنات ویضع المدامیك الأساسیة لمساعدة الباحثین  یتقدم الناس في العمر، وكیف تتغیر الصحة عبر الأجیا
والمجتمعات وواضعي السیاسات في تحسین الصحة والعافیة معاً. نأمل أن یؤدي ذلك إلى رعایة أفضل وأكثر أمانًا، ویجیب 

طفل   160,000ن عن بعض الأسئلة الأكثر أھمیة التي تواجھ أطفالنا وآباءنا. من بعد سنتین، سنكون قد دعینا أكثر م
 . GenVووالدیھم على صعید فیكتوریا إلى 

، و مع  نمو طفلك بعد ذلك. ثم  GenVإذا وافقت، فإننا نجمع بعض المعلومات ومسحات منك ومن طفلك عند الاشتراك في 
العادیة. نضع ھذه  بعد الحصول على إذن منك، نضیف المعلومات والعینات التي تجمعھا الخدمات بالفعل في الممارسة 

المعلومات في قاعدة بیانات آمنة یمكن استخدامھا في البحوث المستقبلیة. ستحسن النتائج  طریقة علاجنا للمشاكل، تنبؤنا بھا 
 ومنعنا لھا. كما  ستساعد واضعي السیاسات على اتخاذ قرارات جیدة لدعم العائلات في فیكتوریا.

ن الجھد، ولكنھ یخلق تغییرًا ذا مغزى للعائلات. نأمل في دراسة صحة الأسرة  یأخذ منك قلیلاً م GenVھذا یعني أن  
 وعافیتھا على مدى سنوات عدیدة. 

ھذا الفوائد للأطفال والشباب  GenVبالفعل كبار السن حول العالم. نأمل أن یخلق   GenVتساعد المشاریع الكبیرة جداً مثل  
  الصغار في فیكتوریا. 

https://genv.org.au/for-parents/parent-guardian-information-statement/
http://www.genv.org.au/
mailto:genv@mcri.edu.au
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؟ GenV. من یقوم بإجراء 4    
 Murdoch Children’s -(معھد مردوخ لأبحاث الأطفال Melbourne Children’s Campusمن  GenVیقاد  

Research Institute مستشفى الأطفال الملكي, و جامعة ملیورن، بدعم من ،The Royal Children’s 
Hospital Foundation .(  تمولھا حكومة فیكتوریا ومؤسسة بول رامزي)Paul Ramsay Foundation.(  

 ویدعمھ:
 مستشفیات الأطفال المحلیة ومستشفیات الولادة  •
 جامعات فیكتوریا ومعاھد البحث •
 كبار الخبراء في فیكتوریا وأسترالیا وحول العالم  •
 . GenVالعائلات والمجتمعات المحلیة، الذین ساعدوا في تصمیم  •

أي طبیبة أطفال. یمكنك القراءة عنھا وعن بقیة الفریق  -العلمي ھو البروفیسورة میلیسا ویك، اخصائیة طب أطفال المدیر 
 .ھنا

؟ GenVلماذا تطلبون منا الانضمام إلى . 5  
أنت مدعو لأن طفلك وُلد   .GenVعلى مدى سنتین، جمیع الأطفال المولودین في فیكتوریا ووالدیھم مدعوون للمشاركة في 

 في فكتوریا خلال ھذا الوقت. 

؟ GenV. على ماذا ینطوي 6  
عادةً في المستشفى. یھدف   -بزیارتك أو الاتصال بك بعد وقت قصیر من ولادة طفلك   GenVیقوم أحد أعضاء فریق 

GenV  نشرح    دقیقة. 15-20إلى تسھیل الأمور قدر الإمكان للأشخاص الذین ینضمون. تستغرق الزیارة حوالي
ا، ونقدم لك مسحة اللعاب وحزمة المشروع، ونسأل عما إذا كنت على استعداد للمشاركة مع طفلك، ونقدم لك استبیانًا قصیرً 

إذا كان ذلك ممكنًا، فإننا ندعو أیضًا الوالد الآخر لطفلك. بعد ذلك،    .اعرف المزید حول كل واحدة من ھذه  .عینة منزلیة
 على اتصال بك بشكل رئیسي عن طریق البرید الإلكتروني أو الرسائل النصیة.  GenVسیبقى 

 یمكنھ:   GenVبمشاركتك فأنت توافق على  أن 

 : . وتشمل ھذه تجمیع المعلومات والعینات الموجودة بالفعل )1(

المعلومات التي تجمعھا الخدمات بالفعل عنك وعن طفلك، من قبل ولادة طفلك وفي المستقبل. یتضمن ھذا   •
معلومات من سجلات الصحة الجسدیة والعقلیة والتعلیم والخدمات الاجتماعیة لك و لطفلك و أیضاً معلومات الولادة  

والمدارس وریاض الأطفال والمستشفیات  الوصول إلى ھذا من الإدارات الحكومیة  GenVو الوفاة. یمكن لـ 
 والأطباء ومقدمي الخدمات الآخرین. 

 معلومات متعلقة بأحیائك ، مثل تلوث الھواء وخدمات رعایة الأطفال بالقرب من منزلك.  •
عینات جمعتھا منك الخدمات الصحیة قبل ولادة طفلك ومنك أنت أو طفلك في المستقبل. عندما یكون لدیك اختبار   •

  GenVیمكن أن ننقلھا إلى أو مسحة، غالباً ما یتم تخزین العینة المتبقیة لبضعة أیام، أشھر أو سنوات.   دم أو بول
 ونعتني بھا بعنایة. یمكن بعد ذلك استخدام العینات في البحث لصالح  العدید من العائلات. 

 . parents-www.genv.org.au/for یمكنك قراءة المزید حول ما نجمعھ، ممن نجمعھ، وكیف استخدمناه على

سنشرحھا في نھایة زیارتنا    .إذا وافقت، یمكنك جمع إحدى العینات أو كلتیھما لإعادتھا إلینا  .نقدم لك حزمة عینة منزلیة )2(
 تحتوي العبوة على: .أو اتصالنا

تأخذ مسحة صغیرة من البراز من حفاض طفلك بعد فترة وجیزة من انضمامك    -مجموعة مسحة الحفاض  •
یمكن استخدام العینات لمعرفة كیف تؤثر الأمعاء   سنشرح كیفیة فعل ذلك في نھایة زیارتنا أو اتصالنا.  GenV.إلى

 .ھنااقرأ المزید عن مسحة الحفاض  .على الصحة

https://genv.org.au/about-genv/our-team/
http://www.genv.org.au/for-parents
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-is-the-nappy-swab-and-how-is-it-used
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إذا كنت ترضعین طفلك رضاعة طبیعیة أو تجمعي الحلیب، تجمعین حوالي ملعقة صغیرة    -مجموعة حلیب الأم  •
اقرأ المزید    .ھذا یدعم البحث في صحة وتغذیة الطفل والأم  GenV.من الحلیب بعد فترة وجیزة من انضمامك إلى 

   .ھنا عن عینة حلیب الأم 

. على سبیل المثال، قد نرسل إلیك  نقوم بإجراء اتصال موجز معك من وقت لآخر لمتابعة صحتك وتطوركما وعافیتكما )3(
ا إلكترونیًا عدة مرات في السنة، أو نعرض علیك تقییم طفلك وجھًا لوجھ عندما یكبر. یمكنك  رسالة أو نرسل إلیك بریدً 

 أن تقرر في ذلك الوقت ما إذا كنت ستشارك. 

إلى     GenVنضم المعلومات التي تقدمھا إلى  .الوصول إلى العینات والمعلومات وتخزینھا واستخدامھا بأمان )4(
یمكن استخدام ھذه العینات والمعلومات في البحوث المستقبلیة  ورة أعلاه.  معلومات من خدمات مثل الخدمات المذك

 حول تخزین البیانات].  14و   13[انظر القسمین  GenVالمقرة أخلاقیاً والتي تفي بقواعد 

 . GenVأنك وطفلك في  أخبر الخدمات   )5(
 یمكنك أیضًا اختیار ما إذا كنت ستعطي موافقتك أم لا ل: 

یمكن أن تدعم مسحات اللعاب أنواعًا مختلفة من الأبحاث البیولوجیة بما   داخل خدك وخد طفلك.مسحة من اللعاب من  )6(
 . هنا اقرأ المزید عن مسحات الخد   فیھا البحث الجیني.

، لمعرفة المزید حول كیفیة تفاعل  استخدام العینات (مثل مسحة اللعاب أو بطاقة فحص حدیثي الولادة) للبحث الجیني  )7(
الجینات مع العوامل الأخرى للتأثیر على الصحة والنمو. ھذا قد یساعد الباحثین على الإجابة على الأسئلة الجدیدة ،  

في المستقبل، قد تسمح التكنولوجیا  على سبیل المثال حول كیفیة انتقال الحالات وعوامل الخطر من الآباء إلى الأطفال. 
 . هناة بأنواع أخرى من الاختبارات. اقرأ المزید عن الجینات الجدید

 بإذن مني؟ GenVما أنواع المعلومات التي سیصل  إلیھا  
 بعض الأمثلة ھي:

الصحة البدنیة والعقلیة: مثل الرعایة الطبیة، وسجلات المستشفیات، ونسخ من عملیات المسح الرقمیة مثل الموجات فوق  •
 الصوتیة، والمعلومات التي تم جمعھا عن حملك 

 میة والحساب في المدرسة ، إذا شارك طفلك فیھاالتعلیم: مثل التقییمات الوطنیة لمحو الأ •
 معلومات اجتماعیة: مثل الإعاقة، دعم / رعایة الطفل، الإسكان، العدالة  •
 معلومات عامة عن أحیائك، على سبیل المثال مواقع رعایة الأطفال، تلوث الھواء.  •

 .www.genv.org.au واطلع على المصادر التي نصل إلیھا كل عام على ھنا GenVاقرأ المزید حول مصادر بیانات 

 بإذن مني؟  GenVما أنواع العینات الروتینیة التي سیصل إلیھا 

 تشمل العینات: 
اختبار طفلك لحالات  معینة. اقرأ المزید عن   -أسبوعًا من الحمل  12-10فحص الدم الذي قد تكون خضعت لھ في حوالي  •

 . هنا 10فحص الأسبوع 
للتحقق من الحالات النادرة التي یمكن علاجھا. إذا كنت قد ولدت  -عینة الدم من بطاقة فحص حدیثي الولادة (وخز الكعب)   •

 . ھناالولادة زید عن بطاقة فحص حدیثي أسترالیا، نود أیضًا الوصول إلى بطاقتك الخاصة إذا وجدت واحدة. اقرأ المفي 
 لعینات الروتینیة الأخرى التي قد تكون أعطیتھا  أثناء الحمل، والعینات التي قد تعطیھا أنت أو طفلك مستقبلاً. ا •

 . www.genv.org.auو العینات التي ننفذ إلیھا كل عام على  ھناالروتینیة  GenVاقرأ المزید عن عینات 

 ؟ GenVماذا یحدث عندما یتصل بي 

قد تستغرق  لتقدیم تحدیثات حول كیف تسیر أمورك أنت وطفلك. GenVحوالي أربع مرات في السنة، سوف یدعوك 
 دقیقة. أنت تقرر في كل مرة ما إذا كنت ترید إكمالھا. قد تتضمن عملیات الاتصال:  20و  3عملیات الاتصال بین 

 استطلاعات وتحدیثات قصیرة تملؤھا. •
تغطي أشیاء مثل ألعاب الذاكرة والكلام لدى الأطفال الأكبر سنًا ومعدل ضربات القلب. على    قیاسات الصحة والنمو. وھذه •

سبیل المثال، یمكنك التقاط مقطع فیدیو قصیر لطفلك، أو قد تلعب أنت أو طفلك لعبة على جھازك الإلكتروني مثل ھاتفك.  
 .هنا nVGeإنھا أشیاء قصیرة وممتعة قدر الإمكان. اقرأ المزید عن تدابیر 

https://www.genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-is-the-breastmilk-sample-and-how-is-it-used
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-is-a-saliva-swab-and-how-is-it-used
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#why-is-genv-interested-in-genes
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-kinds-of-data-does-genv-access-with-my-permission-and-why
http://www.genv.org.au/
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-is-the-10-week-screen
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-is-the-newborn-screening-card
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-samples-does-genv-access-and-store
http://www.genv.org.au/
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-kinds-of-health-and-development-measures-will-genv-send-us
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 .  GenV. قد یتضمن ھذا دعوات للدراسات التي تعمل مع GenVالأخبار والتحدیثات من  •
 . هنا GenV اقرأ المزید عن الدراسات التي تعمل مع

 عندما یكون الأطفال أكبر سنًا؟ GenVماذا عن تقییمات  

عندما یكبرون، عندما   GenVط. نأمل في زیارة جمیع أطفال یمكن إجراء بعض قیاسات الصحة والنمو وجھاً لوجھ فق
یبدأون المدرسة، مثلا. لم نصمم ھذه الزیارات حتى الآن. یمكنك أن تقرر في ذلك الوقت ما إذا كنت ستشارك. سنبقیك على 

 اطلاع جید، طالما یمكننا الاتصال بك. 
 . هنا GenVاقرأ المزید عن زیارات  

 ؟GenVالخدمات  بأني وطفلي في  GenVلماذا تخبر  

في استطلاعات أو تقییمات قصیرة خلال زیاراتك العادیة لھم. مثل أن تقدم ممرضة طفلك  GenVقد تساعد خدمات أخرى 
اختبار بصر إضافي لطفلك وتعطیك تقییما، وتسجل النتیجة. في بعض الأحیان قد تنتقل إلى سكن آخر أو قد تتغیر تفاصیل 

جدیدة الخاصة بك،  إلا إذا علمنا أنك ترید  بتفاصیل الاتصال ال GenVالاتصال الخاصة بك. قد تتمكن الخدمات من تحدیث 
قد تشمل الخدمات مقدمي الخدمات الصحیة والتعلیمیة مثل ممرضة صحة الأم والطفل أو طبیبك أو المستشفیات  الانسحاب.

 أو میدیكیر أو سنترلنك أو ریاض الأطفال أو المدارس. 
 .ھنا GenVلخدمات التي تعمل مع اقرأ المزید عن انحن لا نشارك بیانات البحث الخاصة بك معھم.  

؟ GenV ما ھي فوائد الانضمام إلى. 7  
 .ویفید طفلك، وقد لا  یفیدكما  GenVقد یفیدك 

ا (انظر القسم یمكننا إعطاؤك تقییما فوریا عندما تكمل أنت أو طفلك استطلاعات أو تقییمات.    ). 11قد تجد هذا مف�د�

  GenVتقاریر عن العدید من القضایا ذات الصلة بالأطفال والآباء بشكل عام. نأمل أن یساعد   GenVبمرور الوقت، سیقدم  
 حیاة العدید من الأطفال والآباء. سنشارك ھذه النتائج الإجمالیة معك، ونأمل أن تكون مفیدة لك. في تحسین 

؟VGenكیف ننضم إلى . 8  
. حیثما أمكن،  GenVتقوم بتوقیع نموذج الموافقة، ونحن نقدم لك نسخة للاحتفاظ بھا. یمكنك المشاركة في كل أو بعض 

 الموافقة عن نفسك. یعطي أحد الوالدین / الوصي أیضًا موافقة عن طفلك.  نأمل أن یشارك كلا الوالدین. أنت  تعطي

؟ ھل علینا المشاركة. 9  
لا. الأمر متروك لك. مھما  كان قرارك فلن یؤثر ذلك على الرعایة التي تتلقاھا أنت أو طفلك. ومع ذلك، كلما زاد عدد  

 أكثر قیمة. GenVالأشخاص المشاركین، أصبح  

؟ھل یمكنني تغییر رأیي لاحقاً. 10  
  موقعالبرید الإلكتروني أو الذھاب إلى ما علیك سوى الاتصال بنا أو مراسلتنا عبر  نعم، یمكنك تغییر رأیك في أي وقت.

GenV . .لا تحتاج إلى إخبارنا بسبب قرارك 
 .هنااقرأ المزید عن الانسحاب حقًا. إذا وافقت الآن، یمكنك الانسحاب لا •
اقرأ المعلومات السابقة منك ومن طفلك.  GenVلاحقًا. ولكن ھذا سیفقد  GenVإذا لم توافق الآن، یمكنك الانضمام إلى  •

 . هنالاحقًا  GenVالمزید عن الانضمام إلى  
اقرأ المزید عن الاستمرار في  سنة)، ستتاح لھ الفرصة لمواصلة المشاركة كبالغ.  18إلى  14عندما یكبر طفلك (حوالي  •

GenV هنا. 

https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-does-genv-work-with-other-studies
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-other-assessments-might-genv-invite-us-to-do
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-do-services-help-genv-to-collect-information-from-us
https://genv.org.au/contact/
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-do-i-leave-genv
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#can-i-join-genv-later
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-does-my-child-stay-involved-with-genv-as-they-become-an-adult
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؟ تقییما حول صحتنا GenV ھل سیعطي . 11  
تقییما فوریا على النتائج التي قد تكون مفیدة لك. قد تشیر  GenVعندما تكمل أنت أو طفلك الاختبارات  یمكن أن یعطیك 

ھذه التقاریر القصیرة إلى أن الأمور تسیر على الطریق الصحیح، أو من الذي یمكن أن تراه للحصول على المشورة إذا  
 كانت ھناك مخاوف.  

ریر مع الآخرین،  كطبیبك على سبیل المثال. بخلاف التعلیقات الفوریة، لا نكشف بشكل فردي على یمكنك مشاركة ھذه التقا
لا یقدم لك  GenVالبیانات الجدیدة الناتجة لاحقا  من بیاناتك أو عیناتك أو بیانات طفلك وعیناتھ المخزنة.  وھذا یعني أن 

 ھذه النتائج اللاحقة. 
 ھذا بسبب: 

 یستخدم الأطباء اختبارات مختلفة لعلاج المرضى -ت مصممة عادة للعلاج الاختبارات البحثیة لیس •
 فقط للمجموعات  -لا یبحث البحث عن نتائج للأفراد  •
 الاختبارات التي تجرى بعد سنوات قد لا تكون مھمة أو صحیحة. •

ن أن یقدموا  تقییمات من الممك  الفرصة للمشاركة في دراسات مستقبلیة مقرة أخلاقیاً تعمل معنا. GenVقد تعرض علیك 
 إضافیة. یمكنك دائمًا  أن تختار ما إذا كنت ترید المشاركة . 

ھكذا  توضع المعرفة الجدیدة موضع التطبیق. سیضع   -على نشر النتائج على نطاق واسع  GenVنشجع الباحثین في 
GenV  ولیس نتائج  -نتائج المجموعة فقط ملخصات على موقعھا على الإنترنت. نأمل أن یكون ھذا مفیداً للآباء. یتم نشر

 فردیة أبداً. 

؟ GenV إلىم ما ھي مخاطر الانضما. 12  
أنظمة   GenVلدى    أي ضرر أو یؤثر على الرعایة التي تتلقاھا أنت أو طفلك. GenVیجب ألا یسبب الانضمام إلى  

 منخفضة للغایة.ھذا یعني أن مخاطر خرق خصوصیة البیانات صارمة وآمنة لحمایة خصوصیتك. 

یتطلب الثقة. أدت ثقة الآباء مثلك إلى العدید من الاكتشافات التي تساعد الأطفال  GenVنحن ندرك أن الانضمام إلى 
 والبالغین الیوم، في مجالات مثل العدوى والسرطان. سنعمل جاھدین لسداد ثقتكم. 

؟بمعلوماتنا GenV كیف سیھتم . 13  
إلى أنظمة  لھم بالوصول  من الصعب جداً للأشخاص غیر المصرح   .GenVممة خصیصًا لـ أنظمة البیانات الخاصة بنا مص

GenV. .نحن نحمي   نقوم بتخزین جمیع المعلومات في بیئات آمنة ونجري اختبارات أمنیة منتظمة. كما أنھا ضد القانون
   الخصوصیة أیضًا من خلال إزالة تفاصیل التعریف (مثل الأسماء) عن البیانات التي یستخدمھا الباحثون.

. ھكذا نبقى على تواصل معك. أیضًا،  GenVنستخدم معلوماتك الشخصیة (مثل اسمك وتفاصیل الاتصال بك) لتشغیل  
ھذه المعلومات لضمان مطابقتنا مع الشخص الصحیح   )، تسُتخدم6عندما نصل إلى مجموعات بیانات أخرى (القسم  

، تفضل بزیارة  MCRIالمناسب.  للاطلاع على إشعار جمع الخصوصیة وسیاسة الخصوصیة الخاصة بـ  
www.genv.org.au/privacyإلى المعلومات الشخصیة التي نخزنھا عنك وعن طفلك   . لدیك الحق في الوصول

 . GenVوتصحیحھا بموجب قوانین الخصوصیة. یمكنك القیام بذلك عن طریق الاتصال ب  

یمكنھ دعم الاكتشافات  GenVما لم تطلب منا إزالتھا فسنحتفظ ببیاناتك وبیانات طفلك إلى أجل غیر مسمى. وھذا یعني أن 
 الجدیدة لسنوات عدیدة. 

ملتزمٌ بقوانین   The Murdoch Children’s Research Institute (MCRI)ھد أبحاث مردوخ للأطفال  مع
یقوم بتحدیث أمن البیانات وأنظمة  .GenVالخصوصیة الاسترالیة و تلك الخاصة بفیكتوریا وھو یحتفظ بمستودع بیانات  

في   GenVلأغراض البحث، یمكن أیضًا وضع بیانات بحث  تكنولوجیا  المعلومات والإجراءات والسیاسات بانتظام.
 ھذه لھا نفس مستوى الأمان و الخصوصیة.   الأنظمة التي تحتفظ بھا الوكالات المعتمدة الأخرى.

 . هناو التعامل مع معلوماتك الشخصیة   هنا GenVاقرأ المزید حول أمان بیانات  

https://www.genv.org.au/privacy
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-will-our-data-be-kept-safe-and-secure
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-does-genv-handle-our-personal-information


 
 Parent/Guardian Information Statement SW D8-Arabic   

V: 3.1. Date: 08/07/2022 

احتیاطات إضافیة لبعض المعلومات، مثل المواقع أو الصور أو البیانات الجینیة التي یمكن أن تعطي تلمیحات  GenVیتخذ 
 . هنا GenV. اقرأ المزید حول احتیاطات  GenVحول من ھو جزء من 

؟ كیف یستخدم الباحثون بیاناتنا. 14  
یجب أن تكون تحت غطاء  في الأبحاث لتحسین الصحة أو النمو أو العافیة للأطفال والبالغین.  GenVیمكن استخدام بیانات 

بمرور الوقت، سیستخدم الباحثون الكثیر من الأسالیب المختلفة للإجابة على أسئلة جدیدة ومھمة. لذلك،   الموافقة الأخلاقیة.
قواعد صارمة عن  GenVلدى   بسریة. GenVجمیع بیانات یتم استخدام ستستمر قیمة معلوماتك في النمو لسنوات عدیدة. 

 الأمن ومن یمكنھ استخدام بیاناتھ.
 تعتمد الموافقة على الاستخدام على:

 أن یكون ھدف البحث تحسین الصحة أو التنمیة أو العافیة •
 أن یكون الاستخدام المقترح للبیانات  حاصل على موافقة أخلاقیة  •
 سلامة وخبرة مقدم الطلب والمؤسسة أو المنظمة GenVیقیم  •
 حتى لا یعرف مستخدمو البیانات أنھا عائدة لك.  -یتم استخدام العینات أو البیانات دون تحدید التفاصیل  •
 . GenVیوافق المستخدمون على شروط استخدام  •

 .ھنااقرأ المزید عن الموافقة  

بعض البیانات والعینات  وجودتھ واختبار مجموعات البیانات.  GenVأیضًا بیاناتك للتحقق من تقدم   GenVیستخدم فریق 
أسترالیا وحول العالم. ھذا أمر شائع في البحث وقد أدى إلى اكتشافات  لا یمكن تحلیلھا إلا في المختبرات المتخصصة في 

مھمة. في بعض الأحیان  یخضع استخدامھا لقوانین في بلدان خارج أسترالیا. وھذا یحصل بموجب مبادئ توجیھیة صارمة، 
 ونفس قواعد الموافقة المذكورة أعلاه. 

ن بإنشاء بیانات جدیدة من الاختبارات المعملیة، أو من خلال دمج البیانات عندما یعمل الباحثون مع البیانات، غالبًا ما یقومو 
 . ھذا یخلق المزید من الفرص لتحسین الصحة. GenVبطرق جدیدة. تتم إضافة ھذه مرة أخرى إلى  

جب علیھا من أجل الأبحاث لتحسین الصحة أو النمو أو العافیة. یتو GenVیمكن للشركات التجاریة التقدم لاستخدام بیانات 
 أن تستوفي نفس قواعد الموافقة.

إلى التجارب البحثیة التي تختبر مناھج جدیدة. جمیع التجارب تحتاج إلى موافقة   GenVقد ینضم بعض المشاركین في  
أخلاقیة. یتم اختیار من یعُرض علیھ النھج الجدید بشكل عشوائي، مثل قذف عملة معدنیة. في بعض التجارب، یتم الاتصال 

لمقارنة نتائج الأشخاص الذین    GenVبالأشخاص الذین عُرض علیھم النھج الجدید للمشاركة. یمكن استخدام بیانات فقط 
أیضًا إلى الدراسات أو السجلات حول قضایا محددة مثل  GenVیتلقون النھج الجدید ولا یتلقونھ. قد ینضم المشاركون في 

، مع الموافقة  GenVأو الدراسات موافقتك على مشاركة البیانات مع إصابات الرأس أو فقدان السمع. قد تطلب التجارب 
 الأخلاقیة. نحن ندعم ھذا. 

؟المزید من الأسئلة؟ ھل ھناك أي مخاوف. 15  
،  GenVعلى إجابات للعدید من الأسئلة. كما أن لدیھ بیان المعلومات ھذا. للاتصال بأحد أعضاء  GenV موقعیحتوي 

 GenVموقع عبر أو الاتصال بنا  genv@mcri.edu.au أو البرید الإلكتروني 1800  436  888یرجى الاتصال بـ 
یمكنك أیضًا التحدث إلى شخص مستقل عن المشروع بشأن أي مخاوف أو شكاوى، أو كیفیة إجرائھ، أو حقوقك   .الإلكتروني

أو حقوق طفلك كمشارك. یرجى الاتصال بمدیر تطویر البحوث والأخلاقیات في مستشفى ملبورن الملكي للأطفال على  
5044 9345) 03( / rch.ethics@rch.org.au . 

 

 . GenVشكرًا لك على تفكیرك بالمشاركة في 
 . في ھذه الرحلة GenVنأمل أن تنضم إلى 
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