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GenV Parent/Guardian Information Statement  
 GenV  سرپرست / ن ی والد   برای   معلومات     ان ی ب 

 ؟ GenV. چرا 1

GenV( مخفف ،Generation Victoria نسل و )مکمل از   ر یتصو  ک ی نیا . باشد یم   الت  یا یسراسر  قات  یپروژه تحق  ک ی ا، یکتور ی
 . کند یم فراهمنسل را   ک ی صحت و سلامت  

اک نمایند.  اند و والدین آنها دعوت م از تمام اطفال ویکتوریاتی که در طول یک دوره دو ساله به دنیا آمده  شود تا اشت 
ی میکنند

 
هر خانواده    ، شامل کنیم. ما مخواهیم تمامی اطفال و والدین را بدون توجه به اینکه چه کسی هستند یا در کجا زندگ

  از جمله خانواده شما.  -مهم است 
GenV   بدان معناست که   نیا ند. کیم  کجا ی شده باشد،  یجمع اور  گر ی را که شما قبلا فراهم کرده و توسط خدمات د معلومات
مربوط به صحت و  دهیچیبه سوالات پ  میتوانیاز آنچه امروز م عت  یسر  تواند یم قاتیتحق ندهیدر ا . د ت  گی کم شما را م  ار یوقت بس 
  کند.   افتیپاسخ در   سلامت  

ما   . با آن روبرو هستند کمک کند   نیکه امروزه کودکان و والد  و درمان مسائلی ت  یب  شی پ ،یت  به  جلوگ GenVکه   میدار   د یما ام
 خواهیم کمت  شاهد مشکلات  مانند مرض شکر، آلرژی و امراض روات  در تمام اشخاص باشیم. م

 

 . د یکمک کن  -اکنون و فردا   - همه خانواده ها  یبهت  برا ی ا ندهیآ  جاد ی به ا  د یتوانی، شما م GenVبا سهم گرفت   در 

ن  در  یدعوت برا  .2  GenVسهم گرفت 

ید.    GenVنیم تا در کما از شما و  طفل شما دعوت می ، شما باید  فورم رضایت نامه را امضا  GenVبرای سهم گرفت   در  سهم بگت 
موجود  www.genv.org.au یک نسخه از این سند و فورم رضایت نامه برای نگهداری شما داده خواهد شد و همچنان درکنید. 
 است. 

، باید بفهمید که چرا     اتفاق میافتد و شامل چه مواردی میباشد.  GenVقبل از تصمیم گرفت  

 معلومات بدست بیاورید.  GenVدرباره  www.genv.org.au توانید با خواندن این سند یا دیدن ویدیو در م شما  
ید یا با شماره  genv@mcri.edu.auشما همچنان میتوانید از طریق ایمیل به آدرس        1800 436  888با ما تماس بگت 

(1800 GEN VVV .زنگ بزنید ) دادن به سوالات شما خوشحال میشویم.  جواب ما از 

3 .GenV ست؟ یچ 

GenV    ال دوران کودکی  قات  یپروژه تحق نیبزرگت   یر یتصو  کی نی ا است.  ا یدر است 
 

  از چگونگ
 

  شی افزا رشد و توسعه اطفال، چگونگ
کمک  به محققان، جوامع و    یبرا  یساختار  یها تهداب نیا  مختلف است.  یدر نسل ها سلامت   یت  سن در مردم و نحوه تغ

منجر شود و به  یبه مراقبت بهت  و مصئون تر  نیکه ا   میدار  د یما ام کند. یم  جاد یبهبود سلامت و رفاه با هم ا  یسازان برا سیی پال
و والدین در سراسر   طفل 150,000پذیرای بیش از   GenV ما را پاسخ دهد.  نیفرزندان و والد در باره سوالات  نیاز مهمت   برخ  

 ویکتوریا است.  
آوری تان جمع هاتی از شما و طفلتان، معلومات و نمونهو با کلان شدن طفل GenVنام در اگر شما موافقت کنید، در صورت ثبت

 در حالت عاد  م یکنیشما، ما معلومات و نمونه ها را به ان علاوه م تیسپس، با  رضا کنیم. م
ً
کرده    یجمع آور  یکه خدمات قبلا

د.  دهیم که مهای داده امن قرار مما این معلومات را در سیستم اند.  تواند  نتایج م تواند در تحقیقات آینده مورد استفاده قرار گت 
ی از مشکلات را بهبود بخشد. آنها همچنان مطریقه تداوی، پیش گذاران کمک کنند تا تصمیمات توانند به سیاستبیت  و جلوگت 

ند. مناستی برای حمایت از فامیل  های ویکتوریاتی بگت 

  

   میدار  د ی ما ام . کند ی م جاد یخانواده ها ا  یرا برا یدار  معت   اتیت  اما تغ خواهد،یاز شما م کم زحمت   GenVبدان معناست که  نیا
  . میمورد مطالعه قرار ده یادیز   یسالها یکه سلامت و رفاه خانواده را  برا 

  ار یبس   یپروژه ها
 

 ا ی مزا ن یا GenVکه   میدار   د یما ام  . کند یدر حال حاض  به افراد مسن در سراسر جهان کمک م GenVمانند  بزرکی
  کند.   جاد یا تی ای کتور ی کودکان و جوانان و   یرا برا

https://genv.org.au/for-parents/parent-guardian-information-statement/
mailto:genv@mcri.edu.au
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 دهد؟ یرا  انجام م GenVکار   . چه کسی4

GenV   توسط پردیس اطفال ملبورن[MelbourneیChildren’sیCampus]  MelbourneیChildren’sیResearchی
Institute [ شفاخانه سلطنت  اطفال ،TheیRoyalیChildren’sیHospital و پوهنتون ملبورن ][The University of 

Melbourne] سرمایهشود. ( هدایت م[ گذاران شامل بنیاد پل رمزیPaul Ramsay Foundation  دولت ویکتوریا ،]
[Victorian Government [ بنیاد شفاخانه سلطنت  اطفال ،]The Royal Children’sیHospitalیFoundation  شورای ،]

[ و صندوق آینده تحقیقات طتی National Health and Medical Research Councilملی تحقیقات طتی و صحت ] 
[Medical Research Future Fund .هستند ] 

 همچنان تحت حمایت موارد ذیل قرار دارد: 

 های اطفال محلی ویکتوریاتی زایشگاه و شفاخانه •

 دانشگاه ها و موسسات تحقیقات  ویکتوریا  •

الیا و سراسر جهان •  ماهرین برجسته در ویکتوریا، است 

 اند. کمک کرده  GenVها، خدمات و جوامع محلی که به طراخ فامیل •
 

  بخوانید.   اینجا میتوانید درباره او و بقیه اعضای تیم  داکت  اطفال است.   - مدیر علم پروفیسور ملیسا ویک، متخصص اطفال 

 م؟یوندیبپ GenVکه به   د یخواهی. چرا از ما م5

 م  اید چون طفلشما دعوت شده 
 

 متولد شده است.   2023اکتوبر    3و  2021اکتوبر   4کند و بت   شما در ویکتوریا زندکی

6 .GenV است؟  یشامل چه موارد 

خواهید همراه با  اگر م  این است که کارها را تا آنجا که امکان دارد برای انهاییکه به ان میپیوندند آسان سازد.  GenVهدف  
اک کنید، از شما مطفل خط را امضا کنید و یک سروی خود بدهید، یک فورم رضایت خواهیم معلومات  در مورد فامیلتان اشت 

د. ممکن است ما یک سواب برای جمع  20-10کوتاه را پر کنید. این کار ممکن است  آوری لعاب دهن در خانه به  دقیقه وقت بگت 
  GenVکنیم. بعد از این، تان نت   دعوت مشما بدهیم )معلومات بیشت  را در ذیل ببینید(. در صورت امکان، ما از والد دیگر طفل

 از طریق ایمیل، پیام یا 
ً
 ما با شما در تماس خواهد بود.  Me Appو  GenVعمدتا

 

کت کردن تان، شما موافقت م   : تواند یم GenVکه   د یکنیبا سرر

 : شود یشامل م نیا . میساز یم  کجا یموجود را با هم  ی معلومات و نمونه ها (1)

 کند. م آوری آوری نموده است یا در آینده جمع تان جمعتان از شما و طفلمعلومات  که خدمات قبل از تولد طفل •
و    ،و  سوابق و خدمات اجتماعی لاتیشما و طفل تان، تحص  و روات   شامل  معلومات مربوط به سلامت جسم نیا

ان و   ، به ادارات دولت    تواند یم GenV . باشد یمعلومات مربوط به تولد و مرگ م مکاتب و کودکستانها، شفاخانه ها، داکت 
سی ر یسا   داشته باشد.   فراهم کنندگان دست 

•  
 

 خانه شما.   گ یهوا و خدمات مراقبت از کودکان در نزد  معلومات مربوط به منطقه شما، مانند آلودکی

 شده است.  یجمع آور   ندهیطفل شما در آ  ا یاز شما قبل از تولد طفل و از شما   که توسط خدمات صح   تی نمونه ها •

  هت  سال ذخ ا یچند روز، ماه  ی مانده اغلب برا نمونه باق   د، یدهیسواب انجام م ا یادرار  ا یخون   ش یکه شما آزما  هنگام
  یبرا قاتینمونه ها بعدا در تحق نیاز ا . میو با دقت از آنها مراقبت کن میمنتقل کن  GenVآنها را به  می توانیما م . شود ی م

  . شود ی از خانواده ها استفاده م یار ینفع بس 

شما میتوانید در باره آنچه که ما جمع آوری میکنیم، از چه کسی جمع آوری میکنیم و  طریقه استفاده از آن را  در اینجا  
parents-www.genv.org.au/for  .بیشت  بخوانید 

بطور مثال، ممکن  . د یتا سلامت ، رشد و رفاه خود و فرزند خود را دنبال کن د یی  بگ با شما تماس کوتاهی هر از چند گاهی (2)

تان را  است چندین بار در سال از طریق ایمیل، پیام یا اپلیکیشن با شما به تماس شویم، یا پیشنهاد بدهیم که طفل

کت کن ا یکه آ   د یت  بگ میدر آن زمان تصم د ی توانیشما م کنیم.بصورت حضوری ارزیابی    نه.   ا ی د یسرر

س  (3) از   با معلومات   د یدهیم  GenVرا که شما به  ما معلومات   و استفاده از نمونه ها و معلومات.  ه ی  مصئون، ذخ دسی 
  GenV ت   که قوان  ندهیآ  شده اخلاق   د ییتأ قاتیدر تحق توانینمونه ها و معلومات را م  نیا . میساز ی م کجا یخدمات مانند بالا   

 [. دیداتا مراجعه کن هت  درباره ذخ 14و   13]به بخش مورد استفاده قرار داد   کند،ی را برآورده م

https://genv.org.au/about-genv/our-team/
http://www.genv.org.au/for-parents
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 هستید.  GenVتان در  به خدمات بگویید که شما و فرزند  (4)

؟  شما همچنان میتوانید انتخاب کنید که رضایت خود را  با موارد زیر میدهید یا خی 

نمونه )سواب( دهن میتواند انواع مختلف تحقیقات بیولوژیگ از جمله   از داخل دهن شما و طفل تان. یک نمونه )سواب(  (5)
    بیشت  بخوانید.  اینجا در باره نمونه )سواب( دهن  تحقیقات ژنتیگ را حمایت کند. 

برای تحقیقات ژنتیگ، برای کسب   استفاده از نمونه ها )به عنوان مثال نمونه )سواب( دهن یا کارت ازمایش نوزادان( (6)
 تعامل ژن ها با سایر عوامل که تأثت  بر سلامت و رشد میکنند. 

 
این ممکن است به محققان  معلومات بیشت  در مورد چگونگ

 انتقال وضعیت و عوامل خطر از والدین به فرزندان. 
 

در  در پاسخ به سوالات جدید کمک کند، بطور مثال در مورد چگونگ
   بیشت  بخوانید.   اینجا درباره ژنها آینده، تکنالوژی جدید ممکن است انواع دیگر آزمایشات را مجاز کند. 

GenV سی خواهد داشت؟  با اجازه من به چه نوع معلومات  دست 

 بعض  از مثالها عبارتند از: 

اسوند، معلومات  • ، سوابق شفاخانه، کاتی های سکن های دیجیتال مانند الت  : بطور مثال میدیکت 
سلامت جسم و روات 

 جمع آوری شده در مورد حامله رداری شما 

کت  کند تحصیلات: بطور مثال ارزیاتی ملی  •  خواندن و نوشت   و  حساب در مکتب، اگر فرزند شما سرر

 اجتماعی: بطور مثال معلولیت، حمایت از  مراقبت طفل/رفاه، مسکن، عدالت •

 هوا.  •
 

 معلومات عموم در مورد منطقه شما: بطور مثال محلکودکستان، آلودکی

 ، نمبر متعلم.  Medicareتان برای موارد فوق، بطورمثال نمبر دی نمبرهای منحصر به فرد شما یا طفلآی •

سی داریم در   اینجا  GenVدر مورد منابع بیشت    . اینجا ببینید  www.genv.org.auبخوانید و منابعی را که هر سال به آنها دست 

GenV  سی خواهد داشت؟  با رضایت من به چه نوع نمونه های معمول دست 

 نمونه ها عبارتند از:  

 در هفته  •
ً
آزمایش طفل تان برای وضعیت خاص. در باره   - حامله داری انجام داده اید  12-10آزمایش خون که احتمالا
   بیشت  بخوانید.  اینجا  10صفحه ازمایش هفته 

اگر شما متولد     بررسی برای وضعیت نادر که قابل درمان باشد.   -نمونه خون از کارت ازمایش خون نوزاد شما )کوری  پا(  •
سی داشته باشیم. درباره کارت ازمایش   الیا هستید، ما نت   مایل هستیم در صورت وجود کارت خود تان، به آن دست 

است 
 بیشت  بخوانید .   اینجا نوزادان 

نمونه های معمول دیگری که ممکن است در دوران حامله داری داده باشید و نمونه هاتی که شما یا  طفل تان در آینده   •
 انجام داده میتوانید. 

سی داریم در اینجا    اینجا  GenVدر مورد نمونه های معمول   بخوانید و نمونه هاتی را که ما هر سال به آن دست 
بیشت 

www.genv.org.au  ببینید . 

د؟  GenVچه اتفاق  میافند وقتیکه   با من تماس میگت 

از شما دعوت میکند تا در باره وضعیت خود و فرزند تان  ما را با ختی سازید. این تماسها ممکن  GenVدر حدود چهار بار در سال، 
ید که آنها را تکمیل کنید یا  نه دقیقه طول بکشد.  20تا  3است بت     تماسها ممکن شامل شود: . هر بار شما تصمیم میگت 

 نظرسنحی های کوتاه و به تازه کردن که انرا  پر میکنید.  •

ی رشد و صحت • بان قلب است.  .اندازه گت   این شامل چت   های مانند، بازی های حافظه، گفتار در اطفال بزرگت  و ض 
ونیگ مانند تلیفون تان   ید، یا شما یا طفل تان در اله الکت  بطور مثال، شما ممکن است یک ویدیو کوتاه از طفل تان بگت 

 بیشت  بخوانید.  اینجا  GenVاینها  تا حد امکان کوتاه و سرگرم کننده باشد. درباره حدود بازی کنید. 

    کار میکند.   GenVین ممکن است شامل دعوت به مطالعات  باشد که با  . GenVاخبار و به تازه کردن   •

 .بیشت  بخوانید  اینجا  GenVدرباره مطالعات کار کردن با 

 

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
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-does-genv-work-with-other-studies
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 ارزیاتی های 
 

 زمانیکه اطفال بزرگت  هستند؟ GenVچگونگ

ی های صح و رشد تنها به صورت حضوری صورت گرفته میتواند.    GenVما امید داریم  که از تما م اطفال   بعض  از اندازه گت 
دیدن کنیم، بطور مثال زمانیکه رفت   به مکتب را اغاز کنند. ما هنوز این ملاقاتها را طراخ نکرده ایم. شما میتوانید در آن زمان   

 . کت کنید یا  خت  ید که آیا سرر یم.   تصمیم بگت  ما شما را  در جریان خواهیم گذاشت، در صورتیکه ما بتوانیم با شما تماس بگت 
  بیشت  بخوانید.   اینجا  GenVدرباره ملاقاتهای 

 هستیم؟ GenVبه خدمات میگوید که من و طفلم در   GenVچرا 

بطور   کمک کند.   GenVخدمات دیگر ممکن است در طول ملاقاتهای عادی شان از شما با نظرسنحی های کوتاه یا ارزیاتی های 
بعض    مثال، نرس طفل شما ممکن است یک آزمایش بیناتی اضاق  به فرزند شما فراهم کند، گفتت  شما و نتیجه انرا ثبت کند. 

خدمات ممکن است بتوانند معلومات تماس تازه شما را  شما تغیت  کند. اوقات ممکن است شما نقل مکان کنید یا معلومات تماس  
خدمات ممکن است شامل  فراهم کنندگان خدمات صح  فراهم کنند، اما اگر ما بدانیم که شما میخواهید خارج شوید.  GenVبه 

لینک، کودکستانها یا مکاتب باشد.  ، سنت   شما، شفاخانه ها، مدیکت 
  و  تعلیم مانند نرس  ولادی و نرس صحت اطفال، داکت 

یک نمیسازیم. درباره خدمات  که با    بیشت  بخوانید.   اینجا کار میکنند   GenVما داتا  تحقیقات  شما را با آنها سرر

ن ی. مفادات پ7  باشد؟ یچه م GenVبه   وست 

GenV یممکن مستق 
ً
  هم نباشد.  ا یطفل شما باشد  ا ی به مفاد شما  ما

شما  . میکن  انیخود را  ب گفتت    نانیدر همانجا برا د، یکرد  لیها را تکم اتی یارز  ا یها  طفل تان نظرسنحی  ا ی شما  کهیهنگام میتوانیما م
  (. دین یرا بب  11)بخش   د یابیب د یرا مف نیممکن ا 

که    میدار  د یما ام گزارش خواهد داد.   نیوالد  از مسائل مربوط به اطفال و به طور کلی  یار یدر باره بس  GenVبا گذشت زمان، 
GenV  

 
 یکه برا   میدار  د یو ام م،یساز ی م کی را با شما سرر  کلی   جینتا  نیما ا کمک کند.   نیاز اطفال و والد یار یبس   در بهت  کردن زندکی

  باشد.   د یشما مف

 م؟ یوندیبپ GenV. ما چگونه به 8

  GenV. شما میتوانید در همه یا قسمت از ارسالی میکنیمشما فورم رضایت را امضا کنید و ما یک کاتی انرا برای نگهداشت   به شما 
کت کنید.  اک کنند. سرر شما میتوانید برای خود رضایت بدهید. یگ از  امیدوار هستیم در صورت امکان تمام والدین اشت 

  والدین/سرپرست نت   برای فرزند شما رضایت میدهد. 

کت کن نیدر ا د یما با ا ی. آ9    م؟یسرر

هر   ن،یبا وصف ا  طفل تان نخواهد داشت.  ا یبر مراقبت شما   یت  تأث د،ی ت  بگ  میهر چه شما تصم  . به شما ارتباط دارد  نی. ات  نخ
کت کنند، به همان اندازه  نیدر ا یشت  ی چه مردم ب   . شود ی ارزشمندتر م GenVسرر

  نظرم را  بعدا عوض کنم؟  توانمیمن م  ا ی. آ10

بروید.     GenVویب سایتکاق  است که به ما زنگ بزنید یا ایمیل کنید یا به    بلی، شما در هر زمان میتوانید نظر خود را تغیت  دهید. 
  برای شما لازم نیست دلیل تصمیم خود را به ما بگویید. 

 منصرف شوید.  •
ً
 بیشت  بخوانید.  در اینجا درباره خارج شدن از این اگر اکنون رضایت دادید، م توانید بعدا

 با  •
ً
معلومات قبلی شما و طفل تانرا   GenVبا وصف این،  بپیوندید.  GenVاگر اکنون رضایت نمیدهید، شما میتوانید بعدا

 .بیشت  بخوانید اینجا  GenVدر باره پیوست   به از دست خواهد داد. 

(، انها این فرصت را دارد که به عنوان جوان  به سهم   18تا  14هنگام که طفل شما بزرگ میشود )در حدود  •
 
سالگ

 بیشت  بخوانید.   اینجا  GenVدرباره ادامه کار با گرفت   خود ادامه دهد. 

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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  ( خود را خواهد داد؟دبکی باره صحت ما نظر  )ف در  GenV ا ی. آ11

که ممکن   فراهم کند نظر خود را در همانجا به شما  تواند ی م GenV  د،یکنی م لیخود را تکم یها اتی یطفل تان ارز  ا یکه شما    هنگام
   در صورت نگرات   ا ی  ود،ت  م شی درست پ  ت   کوتاه ممکن است نشان دهد که همه چ  یراپور ها  نیا  باشد.   د یشما مف یاست برا

اک بگذار  گرانیراپور ها را  با د  نی ا  د یتوانیشما م . د یمشوره با کدام شخص مراجعه کرده کن یبرا  . د یمانند داکت  تان به اشت 

شده  باشد،   جاد ی طفل شما ا ا ی شده شما  ه ت  ذخ ینمونه ها ا یرا که بعد از داتا ها  یدیجد  یاز نظر دادن هماندم، ما داتا ها ت  به غ
  . دهد ی شما قرار نم ار یرا در اخت یبعد جینتا  نیا  GenVبدان معناست که   نیا . میکنی نم  جداگانه بررسی

 است که:  نیا لیبه دل نیا

ان از آزما -  شوند ی نم طراخ یتداو  یبرا  قات  یتحق شاتیمعمولا ازما • استفاده  ضانی مر  یتداو  یبرا  متفاوت   یها ش یداکت 
 کنندیم

دازد یگروه ها م  یبلکه تنها برا  -افراد نه   جیبه نتا قاتیتحق •  تی

 درست نباشند.  ا ی مهم   گر یممکن است د  شود ی بعد انجام م  یکه سالها  شات  یآزما •

GenV  ممکن است آنها نظرات   . دیکن  یبا ما همکار  شده اخلاق   د ییتأ ندهیچانس را به شما بدهد که در مطالعات آ  نیممکن ا
کت کن  د ی انتخاب کن د یتوانیم شهی شما هم  بدهند.  ( اضاق  دبکی)ف   . ت  خ  ا ی  د یکه سرر

ده گزارش دهند    افتهیتا  میکنی م قیرا تشو  GenVما محققان   . شود ی م  عملی د، یاست که دانش جد نگونهیا  -ها را به طور گست 
GenV  نشر   گروهی  جیتنها نتا  واقع شود.  د یمف  نیوالد  یبرا نیکه ا    م یدار  د ی ام . دهد یخود قرار م تیسا بی انرا در و  تی خلاصه ها

  . شود ی هرگز نشر نم یفرد جینتا  - شود ی م

ن ی. پ12  دارد؟  چه خطرات   GenVبه  وست 

  یدارا GenV بگذارد.   ت  تأث  د یکنی م افت یطفل تان انرا در   ا ی که شما   تی بر مراقبت ها ا ی وارد کند   تی ی آس د ینبا GenVبه  وست   یپ
  میبدان معناست که خطر نقض حر  نیا  شما است.  خصوصی  میمحافظت از حر  یو مصئون برا انهت  سختگ یها ستمی س

 کم است.   ار یداتا بس  خصوصی

منجر شده است که امروزه به   یادیز  ی مانند شما به کشف ها نیاعتماد والد به اعتماد دارد.  از ین GenVبه   وست   یکه پ  میدانیما م
ان کن  می . ما سخت تلاش خواهکند یمانند عفونت و سرطان کمک م تی ها نهیاطفال و بزرگسالان در زم   . می کرد تا اعتماد شما را جتی

13 .GenV  چگونه از معلومات ما مراقبت خواهد کرد؟ 

سی افراد فاقد صلاحیت به سیستم های  ساخته شده است.  GenVسیستم های داتا ما به طور هدفمند برای  بسیار  GenVدست 
ه میکنیم و به طور منظم تست های  دشوار است. همچنت   خلاف قانون است. ما همه اطلاعات را در محیط های مصئون ذخت 
امنیت  را انجام میدهیم. ما همچنت   با حذف مشخصات شناساتی )مانند نام ها( از داتا هاتی که محققان استفاده میکنند، از حریم  

  خصوصی محافظت میکنیم. 

ها( برای اجرای ما از معلومات شخض شما )مانند نام، معلومات تماس و آی  به این ترتیب ما با   کنیم. استفاده م GenVدی نمتی
، وقتیکه ما به مجموعه داتا های دیگر )بخش   سی پیدا میکنیم، این معلومات برای  6شما در تماس میباشیم. همچنت   ( دست 

اطمینان از مطابقت دادن ما با شخص مورد نظر ما میباشد. برای دیدن اطلاعیه مجموعه حریم خصوصی و سیاست حفظ حریم  
سی و تصحیح معلومات شخض خود و طفل   www.genv.org.au/privacyبه   MCRIخصوصی  مراجعه کنید. شما حق دست 

ه کرده ایم تحت قوانت   حفظ حریم خصوصی دارید.    انجام دهید.  GenVشما میتوانید این کار را با تماس گرفت   با  تانرا که ذخت 

این بدان معناست که  مگر اینکه به ما بگویید که آن را حذف کنیم، ما داتا شما و طفل تانرا  برای مدت نامحدود نگه میداریم. 
GenV  .م تواند سالها از اکتشافات جدید پشتیبات  کند 

الیا و ویکتوریا است.   به طور مرتب امنیت داتا، سیستم  موسسه تحقیقات اطفال مورداک تابع قوانت   حفظ حریم خصوصی است 
، داتا های تحقیقات   همچنت   ممکن است   GenVهای معلومات  تکنالوژی و پالیسی های خود را تازه میکند. برای اهداف تحقیقات 

د.  اینها از امنیت و حریم خصوصی یکسات    در سیستم هاتی که توسط سایر ایجنسی های صلاحیت دار نگهداری میشوند، قرار گت 
 برخوردارند. 

 بیشت  بخوانید.   اینجا و نحوه مدیریت معلومات شخض خود  اینجا  GenVدرباره امنیت داتا 

GenV   اقدامات احتیاطی اضاق  را برای برخ  معلومات، مانند مکان ها، تصاویر یا داتا جنیتیگ انجام میدهد، که شاید در مورد
   . بیشت  بخوانید  اینجا  GenVدرباره اقدامات احتیاطی هستند اشاره ای کند.  GenVکسانیکه که بخسیر از 

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
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-does-genv-take-care-of-information-that-could-identify-participants
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 کنند؟یمحققان چگونه از داتا ما استفاده م. 14

این باید در پوشش   میتواند برای تحقیقات برای بهبود سلامت ، رشد یا رفاه اطفال و بزرگسالان استفاده شود.  GenVداتا 
د. با گذشت زمان، محققان از روش های مختلف زیادی برای پاسخ به سوالات جدید و مهم استفاده    قرار گت 

منظوری اخلاق 
به صورت محرمانه استفاده    GenVخواهند کرد. بنابراین، ارزش معلومات شما برای سالهای زیادی ادامه خواهد داشت. همه داتا 

انه ای دارد، در مورد امنیت و افرادی که میتوانند از داتا استفاده کنند  GenV میشود.   .قوانت   سختگت 

 : منظوری استفاده بر این اساس است

 هدف این تحقیق بهبود سلامت، توسعه یا رفاه است  •

 استفاده پیشنهادی از داتا منظوری اخلاق  دارد  •

• GenV  و موسسه یا سازمان را ارزیاتی میکند 
 مصئونیت و تخصص متقاصی 

بنابراین استفاده کنندگان از داتا نمیدانند که ان متعلق به    -نمونه ها یا داتا بدون شناساتی مشخصات استفاده میشوند  •
 شما است 

ایط استفاده  •  موافقت میکنند.   GenVاستفاده کنندگان با سرر

    بیشت  بخوانید.  اینجا درباره منظوری 

فت و کیفیت   GenVتیم  برخ  از داتا و    و آزمایش مجموعه داتا استفاده میکند.  GenVهمچنت   از داتا شما برای بررسی پیشر
الیا و سراسر جهان قابل تجزیه و تحلیل هستند. این امر در تحقیقات رایج است و   نمونه ها فقط در آزمایشگاه های تخصض است 
الیا در پوشش قوانت   قرار دارد. این تحت  منجر به کشفیات مهم شده است. گاهی استفاده از آنها در کشور های خارج از است 

انه و همان قوانت   تصویب شده بالا اتفاق میافتند. دستورالعمل ها  ی سختگت 

وقت  محققان با داتا کار میکنند، انها اغلب داتا جدیدی را از آزمایشات لابراتواری یا با ترکیب داتا به روش های جدید ایجاد  
ی را برای بهبود سلامت ایجاد میکند.  GenVاینها دوباره به  میکنند.   اضافه میشوند. این امر فرصت های بیشت 

کت های تجاری میتوانند برای استفاده از داتا  برای تحقیق در جهت بهبود صحت، توسعه یا رفاه درخواست بدهند.  GenVسرر
 آنها باید قوانت   منظور شده را رعایت کنند. 

کت کنندگان  ممکن است به آزمایش های تحقیقات  بپیوندند که طریقه های جدیدی را آزمایش میکنند. همه   GenVبرخ  از سرر
 به صورت تصادق  مانند پرتاب یک 

ً
آزمایشات نیاز به منظوری اخلاق  دارند. به شخصیکه طریقه جدید یشنهاد میشود معمولا

کت کردن با انها در تماس  انتخاب میشود. در برخ  از ازمایشات، تنها با افرادی که روش جدید ب رایشان ارائه میشود در باره سرر
  میتوان برای مقایسه نتایج افرادی که روش جدید را دریافت میکنند و دریافت نمیکنند، استفاده کرد.   GenVمیشوند. از داتا 
کت کنندگان  یا شنواتی کم به مطالعات یا ثبت نامها    همچنت   ممکن است در مورد مسائل خاصی مانند زخم سر  GenVسرر

اک گذاشت   داتا با  ، با تأیید اخلاق درخواست  GenVبپیوندند. ازمایشات یا مطالعات ممکن است رضایت شما را برای به اشت 
  کنند. ما از این امر حمایت میکنیم. 

؟یسوالات ب . 15  ؟ کدام نگراتن   شی 

GenV ان همچنان دارای این بیان معلومات  است.  پاسخ بسیاری از سوالات را دارد.   ویب سایت 

 با شماره GenVبرای تماس با یگ از اعضای 
ً
ایمیل کنید یا از    genv@mcri.edu.auزنگ بزنید، به   1800  436 888، لطفا

ید.  www.genv.org.auطریق  شما همچنان میتوانید با شخض که مستقل از پروژه باشد در مورد هر گونه   با ما تماس بگت 
کت کننده صحبت کنید.   با مدیر توسعه تحقیقات  نگرات  یا شکایت، طریقه انجام آن، یا حقوق شما یا طفل تان به عنوان سرر

ً
لطفا

ید.   rch.ethics@rch.org.au( یا 03) 9345 5044و اخلاق در شفاخانه شاهی اطفال ملبورن به شماره      تماس بگت 

 
 

اک در  ی تشکر از شما برا  . GenVاشی 

 . د ی وندیبپ GenVسفر به   نیکه شما در ا  میدار  د یما ام

https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-does-genv-approve-data-users
https://genv.org.au/
mailto:genv@mcri.edu.au
https://genv.org.au/contact/
mailto:rch.ethics@rch.org.au

