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GenV Parent/Guardian Information Statement  
ن  ب�ان�ه اطلاعات والدین/ ��رست  Vجنی

ن  .1  ؟           Vچرا جنی
GenV  سل   ک�از   و تندرسیت  از سلامیت  کام�  ر �تص�  �سل و�کتور�ا، �ک ط�ح تحق�قایت دە سطح ا�الت استه.  خلاصه, بلدی�

 دە.  کامل ارائه �

ند. دە ب�ش�ت از  مو    دو سال، تمام نوزادان که دە و�کتور�ا متولد شدند، و از  والدین ازو وا، دعوت شدە که دە این سهم بگ�ی
 موکونند. هر خانوادە مهم استه

گ
، مهم ن�ه که انها � هستند و �ا انها کجا زند� - م�خوا� که پک نوزادان و والدین رە شامل کین

 خانوادە شمو هم. 

GenV که  و رە �کجای مونه قد اطلاعات که توسط د�گه خدمات رساین جمع اوری شدە. این بدین معنا استه  اطلاعات از شم
ە. تحق�قات ایندە میتنه جوابای سوالای د بارە مشکلات پ�چ�دە ص� و رفاە رە �سبت به امروز    وقت �س�ار کم از شمو رە م�گ�ی

 زود تر پ�دا کنه. 

ن  ی، پ�شبلدی   Vمو ام�دوار�م که جنی  بییف و درمان مسا�ل که امروز  اطفال و  والدین رو�رو هستند کمک کند.    جلوگ�ی
ی مانند زا�مان نارس، حساس�ت، م���ض رو� و روایض را  بلدی همه بینگری.    مو  م�خوا� که مشکلات کم�ت

ض   خانوادە ها �ساز�د. , شمو میتوان�د در حال و در آیندە  �ک آیندە به�ت بلدی تمام   Vبا عض��ت دە جنی

ن 2 کت دە جنی    V. دعوت برای �ش
ن   شمو دعوتمو از شمو و نوزاد  ن Vموکوین تا  دە جنی کت دە جنی . بلدی �ش ن کت  کننی . شمو   آخر فورم, شمو دە V، �ش ض رضا�ت رە با�د امظا  کننی

 استه.   www.genv.org.auخاد کدین، و این  همچنان دە  �ک �سخه ازی سند رە و فورم رضا�ت نامه را بلدی نگهداری در�افت  

ن  ی، شمو با�د بدان�د که چرا جنی ف  اتفاق Vقبل از تصم�م گ�ی ف مواردی استه. مو مقصد دە ری �� از  کارکنان جنی به زودی   Vموفته و شامل چ�ی
ن  -�س از تولد نوزاد شمو رە دە شفاخانه ملاقات که نند  بلدی شمو خواهد گفت. لطفا   هر قدر سوال دوست دە  Vآنها شخصا در مورد جنی

س�د.  ر   �د ب�پ

ن  www.genv.org.au  ط��ق خواندن این سند �ا ت�خ کدوی فلم دە میتوان�د از همچنان شمو   معلومات حاصل کن�د.   Vدە مورد جنی
) قدی ازمو دە  GEN VVV 1800(  1800436888�ا دە شمارە مجاین     genv@mcri.edu.auهمچنان شمو میتان�د از ط��ق ا�م�ل دە 

 س ش��د. مو خوشحال مو�ش دە سوالات  شمو جواب بد�. تما 

ن 3  چ�ست؟  V. جنی
ن   پ�ی شدو  Vجنی

گ
 رشد و نمو کودکان، چگون�

گ
ال�ا استه. این �ک تص��ر از چگون� بزرگ ت��ن پروژە تحق�قایت دوران کود� دە آس�ت

،جوامع و س�است گذاران در    را برای�سل های مختلف استه. این عنا� سازندە ای    سلامیت در افراد، و تغ�ی  ن کمک به محق�قنی
ک ا و ا�من تری منجر شوە و به بر�ن از مهم ت��ن   مراقبت به�ت �جاد موکونه. مو ام�دواری که به جهت بهبود سلامت   و رفاە مش�ت

, نوازدان و والدین آنها را  در �تا� و�کتور�ا  160,000ب�ش�ت از   دوسال، مو سوالات  فرزندان و ولدین از مو پاسخ ب�دە. �س از 
ن   دعوت خواهم کرد  Vدە جنی

ن به ش�د، زمان و  شمو موافق ا�ر  ، و سپس با بزرگ شدوی کودک، بر�� از معلومات  و سواب از شمو و از کودک شمو رە  Vرود دە س�ستم جنی
 . . مو   جمع اوری  مو کوین سپس، با اجازە شمو، معلومات و نمونه های رە که خدمات قبلا در حالت عادی جمع آوری کردند اضافه موکویض

ی و پ�ش   این معلومات را در �ک پا�گاە امن قرار م�دی که ە. نتایج نحوە درمان، پ�ش گ�ی میتواند در تحق�قات آیندە مورد استفادە قرار بگ�ی
خوب بلدی حما�ت از خانوادە های و�کتور�ا     تا تصم�ماتبیین از مشکلات را بهبود م��خشه. آنها همچنان س�است گذاران رە کمک موکونه 

ند.    بگ�ی

ن  ە، اما تغ�ی معناداری  بلدی خانوادە ها ا�جاد موکونه.   تلاش  Vای بدین معنا استه که جنی که سالها سلامت و    ما ام�دوار�م ک� از شمو م�گ�ی
 رفاە خانوا دە رە  مطالعه کن�م.     

https://genv.org.au/for-parents/parent-guardian-information-statement/
http://www.genv.org.au/
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ن  ن  در �تا�  بزرگ سالان را  در حال حا�ض  Vپروژە های �س�ار بزرگ مانند جنی این مزا�ا رە بلدی   Vجهان کمک موکونه. ما ام�دوار�م که جنی
 کودکان و جوانان  و�کتور�ا ا�جاد کند. 

ن 4  رە انجام م�دە؟   V. چه ک� جنی
ن  تحق�قات کودکان مردا�، شفاخانه  سلطنیت اطفال، و دا�شگاە م�لبورن، با حما�ت بن�اد  (انجمناز پرد�س کودکان م�لبورن  Vجنی

ف موشه. توسط این �شتبایف  شفاخانه سلطنیت اطفال) هدا�ت موشه. بود�جه ان توسط دولت و�کتور�ا و بن�اد پاول رم� تأمنی
 موشه: 

 زا�مان شمو و شفاخانههای مح� اطفال .  •
 موس�سات تحق�قایت و�کتور�ادا�شگاە ها و  •
ال�ا و �ا� تا� جهان.  •  متخص�صان برجسته دە و�کتور�ا، آس�ت
ن  •  کدو دن.   کمک  Vخانوادە ها و جوامع مح�، که بلدی طرا� جنی

�عیض  �ک دا��ت اطفال. شمو میتوان�د که در بارە او و سایر اعضای   - اطفال استه  و�ک، متخصصمدیر عل� پروف�سور مل�سه 
 بخوان�د.  اینجه ت�م

ن 5  بپیوند�م؟ V. چرا از مو م�خواه�د که دە جنی
ند. شمو دعوت  نوزادان دەدە ب�ش�ت از دو سال، تمام  و�کتور�ا متولد شدند، و از  والدین ازو وا، دعوت شدە که دە این سهم بگ�ی

 شد�د ز�را  نوزاد شمو دە ای زمان دە و�کتور�ا دە دن�ا امدە.  

ن 6  شامل چه مواردی استه؟   V. جنی
ض  ە   V�� از اعضای  ت�م جنی   GenVمعمولا دە شفاخانه.   -بلافاصله �س از تولد نوزاد، شمو رە ملاقات موکونه  و �ا  تماس م�گ�ی

کت مونه اسان �سازە. ملاقات تق��با  ن رە تا حد امکان برای کسایی که د او �ش مو   دقه وقت م�گرە.  20 - 15قصد درە که همه چ�ی
کت که ن د �ل�ما  ا �که آ   ازشمو م��ر� ،ید�  حیپروژە رە  توض  ک� و  یدشمو ارائه �  یکوتاە بلد  نظرسن��  ک�  د،�با نوزاد خو �ش

 
گ

مو    دە صورت امکان،. د �مشاهدە که ن ش�ت � موارد ب  نیاز ا ک�دە مورد هر  ر �دە  ز  . فراهم موکویف  سواب بزاق و �سته نمونه خان�
ن  . بعد از�ن، جنی ن دعوت موکوین عمدتأ از ط��ق ا�مل �ا پ�ام رساین قدی ازشمو  تماس خواهد     Vوالدین دگه  نلغه شمو رە ن�ی

 گرفت. 

ف  کت، شمو موافقت موکون�د که جنی  میتواند:  Vبا �ش

 معلومات و نمونه های موجود رە جمع کن�د. اینها شامل:  )1(
امل معلومات  معلومات که خدمات از قبل از تولد نلغه شمو، و دە آیندە بلدی شمو و از نلغه شمو جمع موکونه. این ش •

م��وط به  صحت جس�  و صحت رو� شمو و فرزند شمو و سوابق خدمات اجتما� و اطلاعات م��وط تولد و مرگ  
ن  �    Vاسته. جنی ، مکاتب و کودکستان ها، و شفاخانه ها، دا��ت ها و سایر ارا�ه  دهندگان دە دس�ت میتواند از دفاتر دولیت

 دشته باشد.    
 هوا و مراقبت از کودکان دە نزد�� خانه شمو.  •

گ
 معلومات م��وط محلات شما، مانند آلودە �

شمو �ا  نوزاد شمو  دە آیندە جمع آوری شدە استه.  نمونه های که توسط خدمات ص� از شمو قبلا از تولد نوزاد و از  •
هنگام که شمو �ک آزما�ش خون، ادرار و �ا �ک سواب انجام م�د�د، نمونه های با�ق ماندە اغلب بلدی چند روز، ماە ها  

ن  ە موشه. مو میتین انها رە دە جنی تین از نمونه  انتقال دە دە و از انها با دقت نگهداری که ن�م. سپس  می Vو �ا سالها ذخ�ی
 .  ها  دە تحق�قات بلدی منافع �س�اری از  خانوادە ها استفادە کیف

، ون�ع  استفادە از ان را میتوان�د دە  ، از چه ک� جمع اوری موکویف  دە  مورد آنچه که  مو جمع اوری موکویف
parents-www.genv.org.au/for   .ب�ش�ت بخوان�د 

  ک� )2(
گ

که    یهر دو نمونه رە جمع آور   ا �  ک�  د �تان  � د،�ا�ه  موافق هست  . موکوین  شنهاد �از شمو پ یبلد �سته نمونه خان�
 �سته شامل:  .داد م �خواه  حیتماس خو توض ا � د �بازد ان�مو آنها رە دە پا . د�که ن  ر�ازمو  یدە  بلد

ن یبلافاصله �س از پ  –سواب پم�پ ( لاته)  ت�ک  ک� •   سواب کوچک از پم�پ ( لاته)  نوزاد خو بر� ک�،  GenVدە  وسنت
   ی�ی ادگ� یتوان بلد نمونه ها �از   داد.  م�خواه  حیتماس خو توض  ا �  د �بازد ان�نحوە انجام ازو رە دە پا . د �دار 

گ
  چگون�

 .نجایاتر دە  مورد سواب پم�پ ( لاته)  اد �اطلاعات ز  .کردرودە بر سلامت استفادە   �ی تأث

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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  ک �حدود  GenV وستندەیبلافاصله �س از پ د، �خود رە کش موکو ن �ی ش  ا �  د �داز خو رە �  �ی ا�ه  ش -مادر   �ی ش ت�ک •
دە   .موکونه باین یکودک و مادر �شت   ه�دە مورد سلامت و تغذ قات�تحق نیا . د � موکون یآور جمع  �ی ش یخور ی قاشق چا

    .نجایا  د �بخوان ادتر �مادر ز  �ی مورد نمونه ش 

ی سلامت، رشد و رفاە خود شمو  )3( . بطور  � با شما برقرار م��نم، تماس کوتاو نوزاد خود شمو هر ازچند گا� بلدی پ�گ�ی
مثال،ممکن استه  سال چندین بار به شمو پ�ام  بفرست�م �ا ا�مل بزن�م، �ا پ�شنهاد بد�م  که دە سن  بزرگ�ت  نلغه شمو رە  

ن �ا نه.  کت کننی ن تصم�م ب�گ��ن که �ش  ارز�ایب که ن�م. شمو د او زمان میتننی

ە و استفادە نمونه ها و اطلا  )4( � ا�من، ذخ�ی ن عاتدس�ت م�د�د با معلومات از خدمات مانند   V. مو معلومات رە که دە جنی
ن  ن جنی . این نمونه ها و اطلاعات میتواند دە تحق�قات تای�د شدە اخلا�ت ایندە که قواننی ین ن   Vانچه دە باله ذکر شدە پیوند م�ی

ند.[ بخش های  ە اطلاعات مشاهدە که ن�د].     ۱۴و  ۱۳رە براوردە موکونند مورد استفادە قرار بگ�ی  رە دە مورد ذخ�ی

ف  )5(  هست�د.  Vدە خدمات بگ��د که شمو و فرزند شمو دە جنی

 : ض میتوان�د رضا�ت خود رە دە موارد ذ�ل انتخاب که ن�د �ا خ�ی  همچننی

سواب های اب دهن میتواند انواع مختلف تحق�قات   طرف شمو و کودک شمو. �ک سواب اب دهن از داخل کومه از   )6(
 . ب�ش�ت بخوان�د  اینجا دە بارە سواب لعاب دهن دە بیولوژ�� از جمله تحق�قات اری� را �شتباین که نه. 

بلدی کسب اطلاعات   استفادە از نمونه ها (مثلا سواب لعاب دهن �ا  کارت معاینه نوزادان) بلدی تحق�قات ژ�نیت�، )7(
ن دە پاسخ به    تعامل ژن ها با سایر عوامل  برای تاث�ی  دە سلامت و رشد. این ممکن استه به محق�قنی

گ
ب�ش�ت دە مورد چگون�

ا�ط وعوامل خطر از والدین به فرزندان. دە ایندە، فناوری جد�د ممکن استه   سوالات جد�د کمک کند، مثلا در ن�ع انتقال �ث
 ب�ش�ت بخوان�د.  اینجهدە بارە ژن ها دە �شات رە امکان پذیر کند. انواع دگر ازما

ن   با اجاز ازمه دە چه ت�ع معلومات دست ر� خواهد داشت؟  Vجنی
 بر�ن از مثال ها عبارت اند: 

، معلومات   • ، پروندە های شفاخانه ، �سخه از سکن های د�جیتا� مانند سنوگرا�ف : مثلأ م�د�ک�ی سلامیت جس� و روایف
 ورد حامله داری شمو  جمع اوری شدە دە م 

کت کونه مثلا ارز�ایب تحص�لات:   •  سواد و شمارش م� دە مکتب، ا�ه فرزند شمو �ش
 اجتما�: به طور مثال معذوری، کمک کودکان/ رفاە، مسکن، عدالت •
 هوا.  •

گ
 معلومات عمو� م��وط محلات شما: مثلا مکان های نگهداری از کودکان شمو، آلود�

ن در مورد منابع  � دە ری  د مو دەبخوان�د و منابع که هر سال   اینجا  ب�ش�ت دە Vاطلاعات جنی  www.genv.org.au ە او دس�ت
 بینگ��د.  

ن   های معمو� دست ر� خواهد داشت؟  ن�ع نمونه  دە چهاجازە من  با  Vجنی
 نمونه هاعبارتند از: 

ا�ط خاص. ب�ش�ت  - داری انجام داد�د حامله  ۱۲-۱۰آزما�ش خون غ��الگری که احتملا دە هفته  • معاینات نلغه بلدی �ش
 بخوان�د.    اینجا دە  ۱۰هفته آزما�ش  دە مورد صفحه 

ی نوزادان ( خار پاشنه)   رتخون کانمونه  • ال�ا تولد شدە  -غ��الگ�ی ا�ط نادر قابل درمان. ا�ر شمو دە آس�ت برر� �ش
ی نوزاد   �  داشته باش�د دە مورد کارت غ��الگ�ی ن ما�ل هست�م دە صورت وجود کارت خود  دە او  دس�ت باش�د، مو هچننی

 بخوان�د.  اینجا ب�ش�ت دە 
د شمو که در  دادە باش�د، و نمونه های شمو �ا نوزا بارداری انجامنمونه های معمو� د�گر که ممکن استه دە ج��ان  •

 ایندە میتوان�د انجام ده�د. 

ن  � دە ری دە  ب�ش�ت بخوان�د و نمونه  اینجا دە  Vدە مورد نمونه های معمو� جنی های که مو سالانه دە انها دس�ت
www.genv.org.au    .بنگ��د 

ن   مه تماس م�گرە چه اتفاق موفته؟ با  Vوقیت جنی
ن   حدود چهار    ۳از شمو دعوت موکونه تا دە مورد وضع�ت شمو ونلغه شمو دە روز رسایض کند. تماس ها شا�د   Vبار دە سال، جنی

ن ممکن استه شامل ز�ر �شند:  ۲۰و   دق�قه رە طول بکشد. شمو هر بار تصم�م م�گ��د که انها را مکمل که ن�د �ا نه. مخطبنی

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/
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 های را که پر موکون�د.  روز رساین نظر سن�ب های کوتاە و به  •
ی های سلامت و توسعه. بطور مثال، ممکن استه �ک تص��ر برداری کوتاە   • ی های سلامت و توسعه. اندازە گ�ی اندازە گ�ی

از نلغه خو که ن�د، �ا شا�د شمو �ا فرزند شمو �ک  بازی رە دە ابزار بر�ت شمو مانند ت�ل�فون بازی که ن�د. انها تا حد  
ن . کنندە استند رم  ممکن کوتاە و �گ  ب�ش�ت بخوان�د.  اینجا دە  Vدە مورد اقدامات جنی

ن اخبار و به روز  • ن  به مطالعایت . این ممکن استه شامل دعوت  Vرساین از جنی  کار موکونه.    Vباشد که با جنی

ن   ب�ش�ت بخوان�د.  اینجا دە   Vدە مورد مطالعات کار  با جنی

ن     دە زمایف که اطفال بزرگ تر هستند چطور؟ Vارز�ایب های جنی
و توسعه تنها میتانه بصورت رو برو انجام شوە. ام�دواروار�م دە بزرگ سا�، بطور مثال هنگام  بع�ض از ارز�ایب ها ی سلامت 

ن  وع مکتب از همه کودکان جنی ن تصم�م ب�گ��ن   V�ش د�دن  کن�م. موتا هنوز ای ملاقات ها رە طرا� نکد�م.   شمو د او زمان میتننی
ن �ا نه. تا زمان که بتواین با شمو تماس  بگ کت کننی ی، شمو رە مطلع خواهم کرد. که �ش ن  �ی ب�ش�ت   اینجا دە  Vدە مورد بازد�د های جنی

 بخوان�د. 

ن  ف  Vچرا جنی  هست�م؟  Vدە خدمات موگ��ه که فرزند از ما و خودم مه دە جنی
ن سایر خ با نظر سن�ب های کوتاە �ا ارز�ایب ها  کمک که نه. بطور    Vدمات ممکن استه که دە طول بازد�د ها عادی شمو از جنی

مثال، ممکن استه که نرس نوزاد شمو �ک ازما�ش بینایی اضا�ض بلدی نلغه شمو ارا�ه ب�دە، بازخوردی دە شمو ب�د�ه، و نت�جه رە  
ن ثبت کنه. بع�ض مواقع امکان دە رە که ک�چ که ن�د �ا معلومات تماس شمو تغ�ی که نه. ممکن اس  رە با    Vته که خدمات بتواند جنی

. خدمات ممکن استه شامل ارا�ه  ف اطلاعات تماس جد�د شمو به روز  کونه، مگر ای که مو بوفا� که شمو م�خاین �ف نظر کننی
لینک، کودکستان  ، سین�ت دهندگان خدمات ص� و اموز�ش مانند پرستار سلامت مادر و طفل، دا��ت شمو، شفاخانه ها، م�د�ک�ی

 �ا مکاتب باشد.  ها، 

ن مو اطلاعات تحق�قات شمو رە با انها درم�ان نم�گزار�م.     بخوان�د.  اینجا رە ب�ش�ت دە  Vدە مورد خدمات کار  با جنی

ن 7 ن با جنی  چه مزا�ای دە رە؟  V. پیوسنت
ن   ممکن استه که مستق�ما به نفع شمو �ا نوزاد شمو باشد �ا نباشد.   Vجنی

هنگام که شمو �ا کودک شمو نظرسن�ب ها �ا ارز�ابئ رە مکمل کرد�د، میتوان�م باز خورد رە دە محل ارائه ده�م. ممکن استه این 
 رە بنگ��د).  ۱۱بلد شمو مف�د باشد ( بخش 

ن  ن   دە مورد �س�اری از مسا�ل م��وط اطفال و بطورک� والدین گزارش خواهد داد. مو ام�دوار�م Vدە مرور زمان، جنی بلدی   Vکه جنی
ا� م�گزار�م،  و ام�دوار�م  انها  بلدی    �س�اری از کودکان و والدین کمک کند. مو این نتایج ک� رە با شمو دە ا ش�ت

گ
بهبود زند�

 شمومف�د واقع شود.  

ن 8  بپیوند�م؟  V. چطور میتوان�م دە جنی
گه دار�د. شمو میتوان�د که دە  همه �ا بر�ن از  شمو فارم رضا�ت رە امضا موکون�د و مو �ک �سخه �ش رە  شمو رە م�دی که ن 

ن  کت کنند. شمو بلدی خود رضا�ت � د�د. �� از   Vجنی کت که ن�د. دە صورت امکان ، ام�دوار�م که هر دو والدین �ش �ش
ض  بلدی فرزند شمو  رضا�ت � د�ه.   والدین/��رست ن�ی

؟9 کت که ین  . آ�ا با�د �ش
 دە خود از شمو دە 

گ
ی دە  مراقبت شمو �ا کودک شمو نخواهد داشت. با این حال،  نه، این �ست� �د، تاث�ی رە. هر چه تصم�م بگ�ی

ن  کت کنند، جنی  ارزشمن تر موشه.   Vهرقدر مردم ب�ش�ت �ش

 . آ�ا میتوانم بعدا نظر خو رە تغ�ی ب�د�م؟ 10
�د �ا ا�م�ل بزن�د �ا دە  ن   و�ب سا�تاری، دە هر زمان میتوان�د نظر خو رە تغ�ی بد�د. کا�ف استه که قدی از مو تماس بگ�ی   Vجنی

ور ن�ه که دل�ل  تصم�م خو د رە دە مو بگ��د.    بور�د. �ض
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ض بعدا ان�اف بدین،  ا�ه حا� • .  اینجا د بارە ان�اف دادن دە رضا�ت در�ن، شمو میتننی ن  ب�ش�ت بخواننی

ض   • ن  GenVبعدا  د ا�ه حا� رضا�ت نم�دین ، شمو میتننی . به هر صورت، جنی ن کت کننی معلومات قب� شمو و و فرزند   V�ش
ن شمورە از دست خاد داد.  ن با جنی     ب�ش�ت بخواند.  اینجا دە  Vدە بارە پیوسنت

کت کنه.   18تا   14وقیت که اولاد شمو کلان شد (د حدود   • د بارە  ساله) اونا ای فرصت رە درن که به ح�ث ادم بالغ �ث
.   اینجا  GenVادامه با  ن  ب�ش�ت بخواننی

ن   . 11  دە بارە سلامیت مو بازخورد خواهد داد؟  Vآ�ا جنی
میتنه امون�ب نت�جه �ش رە  د  شمو بوگ�ه که بلدی شمو مف�د خاد    GenVوقیت که شمو �ا طفل شمو �ک ارز�ایب رە تکم�ل مون�د، 

ف مشورە چه ک� را  ف درسته، �ا د صورت نگرایف برای گرفنت ف پ�شنهاد کنه که همه چ�ی ملاقت   بود. ای گزارش های کوتاە ممکنی
ا� بگزار�د.  . میتوان�د که این گزارش ها رە با د�گران مانند دا��ت خود به اش�ت ن  کننی

ە شدە شمو �ا فرزند شمو ا�جاد شدە   به غ�ی از بازخورد دە جا، ما دادە های جد�دی را  که بعدا  از دادە ها �ا نمونه های ذخ�ی
ن  . این بدان معناست که جنی  این نتایج بعدی را در اخت�ار شمو قرار نم�دهد.   Vاسته، جدا�انه برر� نموکوین

 این به دل�ل این است که: 

ان آزما�شات متفاوت رە برای تداوی ب�ماران انجام م�دهند.  - آزما�شات تحق�قایت معمولا برای درمان ط�ح ن� شوند •  دا��ت

 فقط برای گروە ها.   - تحق�قات به نتایج افردن� پردازد •

 و �ا درست نباشد.    انجام موشه ممکن استه د�گر مهم نباشهآزما�شات که سال ها بعد  •

ن  ممکن استه که دە شمو این شا�س رە بدهد که دە مطالعات ایندە تای�د شدە اخلا�ت با ما کار که ن�د. ممکن استه انها بازخورد اضا�ض  Vجنی
 . کت که ن�د �اخ�ی  بدهند. شمو هم�شه میتان�د که �ش

ن  ن جنی دە گزارش دهندرا �ش��  Vمو هم�شه محق�قنی ن  -ق موکویف تا �افته ها رە   بطور گس�ت   Vاینگونه استه  که دا�ش جد�د عم� موشه. جنی
 هرگز نتایج فردی.  -خلاصه های رە دە و�ب سا�ت قرار م�دهد. ام�دوار�م  این کار بلدی والدین مف�د واقع شود. فقط نتایج گرو� ��ش موشه

ن 12 ن دە جنی  چ�ست؟  V. خطرات پیوسنت
ن  ن به جنی ف  Vپیوسنت  Vنبا�د  هیچ ن�ع  اس�ب وارد کند �ا بر مراقبت های  که شمو �ا فرزند شمو در�افت موکون�د تاث�ی بگزارد. جنی

انه و ا�من برای محافظت از ح��م خصو� شمو استه. این بدان معناست که خطر نقص ح��م   دارایی  س�ستم های سختگ�ی
 دادە �س�ار کم استه.  خصو� اطلاعات

ن  ما  ن  با جنی ن�از  به  اعتماد دە رە. اعتماد والدین مانند شمو به کشف�ات ز�ادی منجر شدە استه     Vاین را  درک موکوین  که پیوسنت
که امروزە به اطفال و  بزرگسالان دە زمینه های  مانند عفونت و �طان کمک موکوند. مو سخت تلاش خواه�م کرد تا اعتبار  

  . ان کوین  شمو رە ج�ب

ن 13  چگونه از اطلاعات ازمو مراقبت خواهد کرد؟  V. جنی
ف  دادە اطلاعاتس�ستم های  � افراد ساخته شدە استه.  Vما  بطور هدفمند بلدی جنی ن  مجاز بهغ�ی  دس�ت  Vس�ست�م های جنی

ە کردە و�صورت  امنییت   منظم ازما�شات�س�ار دشوار است. همچنان خلاف قانون است. مو تمام معلومات دە مح�ط امن ذخ�ی
ف استفادە موکونند، از ح��م   ف با حذف ج��ات شناسایی ( مانند نام ها ) از دادە های که محق�قنی رە انجام م�ده�م. مو همچننی

  .  خصو� محافظت موکویف

ن  شخ� معلوماتمو از  . به این ترت�ب ما با شمو دە   Vشمو ( مانند نام و معلومات تما� شمو ) برای اجرای جنی استفادە موکویف
ارتباط هست�م. به این ترت�ب ما با شمو دە ارتباط هست�م. بلدی مشاهدە اطلاع�ه مجموعه ح��م خصو� و س�است حفظ  

� و تصیح   معلومات شخ�  که  www.genv.org.au/privacyبه   MCRI'sح��م خصو�  مراجعه که ن�د. شمو حق دس�ت
ف  ە کدی  تحت قانون ح��م خصو� دە ر�د. شمو میتوان�د ازط��ق تماس با جنی کار رە    این Vمو دە مورد شمو و فرزند شمو  ذخ�ی

 بکون�د. 

مگر اینکه  دە مو بوگ��د که ان را حذف کون�م، مو دادە های شمو و فرزند تان رە بطور نامحدود نگه م�دار�م. این بدان معناست 
ن   میتواند که سالها از  کشف�ات جد�د�شتبایف کند.  Vکه جنی
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ف حفظ ح��م خصو� آس�ت  ال�ا و و�کتور�ا استه. بطور مرتب امن�ت دادە ها، س�ست�م های  موسسه تحق�قایت  کودکان موردک تابع  به قواننی
ف  همچنان ممکن استه در   Vفناوری اطلاعات،فرایند و خط م�ش های خود رە به روز موکونه. بلدی اهداف تحقیق، دادە های تحق�قایت جنی

د   های مجاز س�ست�م های که سایر سازمان    اینها از امن�ت و ح��م خصو� �کساین برخوردار ند.    نگهداری م�شوند، قرار گ�ی

ن   ب�ش�ت بخوان�د.   اینجا اطلاعات شخ� خود و نحوە مدی��ت  اینجا  Vدە بارە امن�ت دادە های جنی

ن  ان ها، تصاو�ر دادە های ژ�نیت� انجام م�دهد که شا�د بتواند دە مورد افراد اقدامات احت�ا� اضا�ض رە بلدی بر�ض اطلاعات مانند مک  Vجنی
ن  ن هستند اشارە کوند.   Vکه بخش از جنی     ب�ش�ت بخوان�د.   اینجا  Vدە مورد اقدامات احت�ا� جنی

ف چگونه از دادە های مو استفادە موکون14  ند؟ . محق�قنی

ن  میتواند تحق�قات برای بهبود سلامت، رشد �ا رفاە کودکان و بزرگسالان استفادە شوە. با�د تحت تأی�د اخلا�ت قرار    Vدادە جنی
ف از روشهای مختلف ز�ادی  بلدی پاسخ دە سوالات جد�د و مهم استفادە خواهند کرد. بناب��ن،  ە. با گذشت زمان، محق�قنی بگ�ی

ن ارزش اطلاعات شموتا سالها دە حال شد اس ف   Vته. همه دادە های جنی انه   Vبصورت محرمانه استفادە موشه. جنی ن سختگ�ی قواننی
 ای دە مورد امن�ت و افراد که میتانه از دادە های ان استفادە کنند، دە رە. 

 تای�د استفادە بر اساس موارد ز�ر است: 

 هدف این تحقیق بهبود سلامت، توسعه و رفاە استه  •
 رای تای�د اخلا�ت است استفادە پ�شنهادی از دادە ها دا  •
ن  •  ا�میض  و تخصص متقا�ض و موسسه �ا سازمان رە  ارز�ایب موکونه  Vجنی
 بنابران کار�ران دادە ها  نم�دانند که متعلق به شمو استه.   -نمونه ها �ا دادە ها بدون شناسائی جزئ�ات استفادە موشند •
ف  • ا�ط استفادە از جنی  موافقت موکونند.    Vکار�ران با �ش

 ب�ش�ت بخوان�د.   اینجا ی�د دە بارە تا 

ن  ف   Vت�م جنی فت و ک�فت جنی ف از دادە های شمو بلدی برر� پ��ش و ازما�ش مجموعه دادە ها استفادە موکوند. بر�ف از  Vهمچننی
ال�ا و �ا� جهان قابل تج��ه و تحل�ل استند. این امر دە تحق�قات رایج استه  دادە ها و نمونه ها فقط دە ازما�شگاە تخص� اس�ت

ە. انها تحت دستور  و منجر به کشف�ات مهم شدە استه. گا� ال�ا قرار � گ�ی ف کشور های خارج از اس�ت استفادە از انها تحت قواننی
ف تص��ب شدە دە بالا اتفاق � افتند.     العمل های دقیق و همان قواننی

ن با دادە ها کار موکونند، اغلب دادە های جد�د رە از ازما�شات ازما�شگا�  �ا با ترک�ب دادە ها ب ه روش های هنگام که محق�قنی
ن   اضافه موشند. این امر فرصت های ب�ش�ت رە بلدی بهبود سلامت ا�جاد موکونه.  Vجد�د ا�جاد موکونند. اینها دو�ارە به جنی

ف  کت های تجاری میتانند بلدی استفادە از دادە های جنی برای تحقیق جهت بهبود سلامت، توسعه و رفاە درخواست دهند.    V�ش
ن تای�د �کسان برخوردار �شند.   انها با�د از قواننی

ن  کت کنندگان  جنی ممکن استه دە ازما�ش های تحق�قایت بپیوندند که روی کرد های جد�د رە ازما�ش موکونند. همه   Vبر�ن از �ش
که به او پ�شنهاد موشه معمولا به صورت تصاد�ف انتخاب موشه، مانند پرتاب سکه.   ازما�شات ن�از دە تای�د اخلا�ت دە رند. روش 

ف  کت دە تماس هستند. از دادە های جنی میتوان بلدی  Vدر بر�ف از ما�شات، تنها افراد که روش جد�د رە ارائه م�دهند دە مورد �ش
ف مقا�سه  نتایج افرادی که رو�ش جد�د رە در�افت موکونند و در�افت نموکو  کت کنندگان جنی ن   Vنند، استفادە کرد. �ش همچننی

ممکن استه که دە مسا�ل خاص مانند اس�ب به � �ا کم شنوایی دە مطالعات و ثبت نام ها بپیوندند. ازما�شات �ا مطالعات 
ض  ض دادە ها با جنی ا� گذاشنت . ، با تای�د اخلاق، بخواهند.  مو از�ن امر حماVممکن استه رضا�ت شمو رە بلدی دە اش�ت  �ت موکوین

؟  15 ن ی نگران استنی ن  . سوالای ب�ش�ت در�ن؟ د بارە چ�ی
ن   از سوالات رە دارد. همچنان دارای این ب�ان�ه اطلاعایت استه.  �س�اری جواب  و�ب سا�ت Vجنی

ض  �د �ا ازط��ق   genv@mcri.edu.au,ا�مل 1800  436 888 ، لطفا با شمارە Vبلدی تماس با �� از اعضای جنی و�ب تماس بگ�ی
ف میتوان�د با فرد مستقل از پروژە دە مورد هرگونه نگرایف �ا شکا�ت، نحو ه انجام  سا�ت �د.  همچننی حقوق    ان، �ا با ما تماس بگ�ی

کت کنندە صحبت کن�د. لطفا با مدیر توسعه تحق�قات و اخلاق دە شفاخانه رو�ال کودکان   خود بهشمو �ا فرزند  عنوان �ش
�د.   rch.ethics@rch.org.au�ا  5044 9345 (03) م�لبورن به شمارە  تماس بگ�ی

  
ن  کت دە جنی  . Vبا �شکر از شمو بلدی �ش

ف   بپیوند�د.  Vام�دوار�م دە این سفر به جنی
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