GenV Parent/Guardian Information Statement
Ban Tuyén bo cua GenV vé Thong tin cho Cha,
Me/Nguai Giam ho

1. Tai sao lai c6 GenV?

GenV la viét tat cta Generation Victoria (Thé hé Victoria), mét du an nghién cru trén toan tiéu bang.
Du an nghién clu nay sé cung cap buc tranh day du vé siic khoe va an sinh cta toan bé mét thé hé.
Tat ca tré em & Victoria sinh ra trong khoang thgi gian hai nam va cha me cac em déu dugc mgai tham
gia. Chung t6i muén bao gém tat ca tré em va cha me, bat ké ho 13 ai va cu ngu & dau. Mai gia dinh
déu quan trong - trong do co gia dinh quy vi.

GenV két hgp cac thong tin quy vi cung cap cung vai sé liéu von da dugc cac dich vu khac thu thap.
Diéu nay ¢ nghia 1a s& mat rat it thai gian cua quy vi. Sau do6, cac nghién clru trong tuong lai co thé
tim ra cau tra IGi cho cac cau héi phic tap vé sic khde va an sinh nhanh hon so vdi nhitng gi ching
ta c6 thé ngay hém nay.

Chung t6i hy vong rang GenV sé gilp ngan ngla, tién doan va x ly dugc cac van dé ma tré em va
cac cha, me dang déi mat ngay hdm nay. Ching t6i mudn thay it van dé hon nhu tiéu dudng, di Ung,
bénh tam than cho moi nguai.

Bang viéc tham gia GenV, quy vi ¢4 thé gilp tao ra mét tuong lai t6t dep hon cho tét ca cac gia dinh
- hdm nay va mai sau.

2. Mgi tham gia GenV

Chung t6i kinh mdi quy vi va con quy vi tham gia GenV. D€ tham gia, quy vi s& can phai ky mau don
ung thuan & phan cudi. Quy vi s& c6 mot ban sao cua tai liéu nay va mau don ung thuan dé quy vi
gir, va hai tai liéu nay con cd tai trang mang www.genv.org.au.

Trudc khi quyét dinh, quy vi nén hiéu tai sao GenV dang dién ra va GenV bao gém nhiing gi.

Quy vi c6 thé tim hiéu vé GenV bang cach doc tai liéu nay hodc xem video tai www.genv.org.au. Quy
vi con co thé lién lac véi ching téi bang cach gui thu dién tir t8i genv@mcri.edu.au hodc goi dién
thoai mién phi dén s6 1800 436 888 (1800 GEN VVV). Ching téi rat vui dudc tra I5i cac cau hoi cla
quy Vi.

3. GenV la gi?

GenV la dy 4n nghién cru I8n nhat vé thdi tha &u titng dién ra tai Uc. GenV vé nén buc tranh vé qué
trinh tdng trudng va phat trién cla tré, vé viéc moi ngudi 1ao hoa thé nao, va siic khoe thay déi thé
nao qua cac thé hé. Nghién cltu nay tao ra cac khéi dit liéu dé gitp cac nha nghién cltu, cong dong
va cac nha hoach dinh chinh sach cai thién sic khde va an sinh. Ching t6i hy vong nghién clu nay
dua dén su cham séc tét han va an toan han, cling nhu trd I8i mét sé cac cau hdi quan trong nhat
ma tré em va cac cha, me cla ching ta dang déi mat. GenV danh cho han 150.000 tré em va cha me
trén khap Victoria.
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N&u quy vi dong Y, chuing t6i sé thu thap mat s thong tin va mau tir quy vi va con quy vi khi quy vi dang ky
tham gia GenV va khi con quy vi Ién 1én. Sau dé, vai sy cho phép clia quy vi, ching t6i bé sung thong tin
va cac mau ma cac dich vu da thu thap trong thong |é binh thudng.

Chuing t6i luu trit thdng tin nay trong hé thdng dir liéu an toan co thé dudc sit dung trong viéc
nghién cltu trong tuong lai. K&t qua co thé cai thién cach ching ta diéu tri, du doan va ngan ngua
van dé. Ching ciling c6 thé gilp cac nha hoach dinh chinh sach quyét dinh ding dan dé hé trg céc
gia dinh & Victoria.

Diéu nay nghia la GenV mat it nd Iyc ti quy vi, nhung lai tao ra su thay ddi day y nghia cho cac gia
dinh. Ching t6i hy vong nghién c(u siic khoe va an sinh cua gia dinh qua nhiéu nam.

Cac du an rat I6n nhu GenV vén dang gitp nhitng ngudi I&n tudi han trén khap thé gidi. Ching toi
hy vong GenV sé tao ra nhiing ich Igi nay cho tré em va ngudi dan Victoria tré tuéi hon.

4. Ai dang tién hanh GenV?

GenV do Cd s& Tré em Melbourne (Murdoch Children’s Research Institute, Bénh vién Nhi dong
Hoang gia (Royal Children’s Hospital) va Bai hoc Melbourne) phu trach. Cac nha tai trg bao gom Quy
Paul Ramsay, Chinh phu Victoria, Quy Bénh vién Nhi dong Hoang gia (Royal Children’s Hospital), Hoi déng
Nghién ctru Y té& va Strc khde Toan qudc va Quy Nghién cru Y t&€ Twong lai. GenV dong thoi cling duoc hd tro
bai:

e Cac bénh vién thai san va nhi dong dia phuang Victoria

e Cac trudng dai hoc va cac vién nghién cltu cua Tiéu bang Victoria

o Cac chuyén gia hang dau trong Tiéu bang Victoria, Uc va trén khap thé gidi

e Cac gia dinh, dich vu va cong déng dia phuang, da gilp soan thao GenV.

Giam doc Khoa hoc clia GenV la Gido su Melissa Wake, mét bac si chuyén khoa nhi — do la, bac st
chuyén vé tré em. Quy vi c6 thé doc vé vi bac si nay cling nhu cac thanh vién khac ctia nhom & day.

5. Tai sao chiing t6i dang dé nghi quy vi tham gia GenV?

Quy vi dugc mdi vi con quy vi cu ngu & Victoria va sinh trong khoang thdgi gian tu ngay 4 thang 10
nam 2021 dén ngay 3 thang 10 nam 2023.

6. GenV bao gom nhirng gi?

GenV c6 gang lam cho moi thit cang dé dang cang tét cho nhitng ngudi tham gia. Néu quy vi san
sang tham gia cung con minh, ching t6i yéu cau quy vi cung cap mét sé thong tin vé gia dinh quy vi,
ky tén vao biéu mau déng y va dién ban khao sat ngan. Viéc nay c6 thé mat 10-20 phut. Ching t6i ¢d
thé cung cap cho quy vi mét miéng gac nudc bot dé 1dy mau nudc bot tai nha (xem thém dudi day).
Néu cé thé, ching t6i cling mai cha/me kia cta con quy vi. Sau d6, GenV sé gil lién lac véi quy vi chu
yéu bang email, tin nhan hodc Ung dung GenV and Me cla ching toi.
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Bang viéc tham gia, quy vi déong y la GenV ¢6 thé:
(1) Két hgp véi théng tin va cac mau da cé6 san. D6 la bao gom:

e Thong tin ma cac dich vu da thu thap vé quy vi va con quy vi, tu trudc khi em bé clia quy vi ra
dai va trong tuang lai. Pay bao gém théng tin ti cac hd so va dich vu vé stic khde thé chat va
suc khoe tam than, gido duc va xa hoi, cling nhu cac thong tin vé sinh, tir ciia quy vi va cua
con quy vi. GenV c6 thé ti€p can cac thong tin nay ti cac bod cda chinh phd, trudng hoc va
mau gido, bénh vién, bac s cling nhu céc t8 chlic cung cap dich vu khac.

e Théng tin lién quan dén cac khu vuc xung quanh ngi & clia quy vi, nhu mic dé é nhiém khéng
khi va cac dich vu gilf tré gan nha quy vi.

e Cac mau nay dugc cac dich vy y té thu thap tir quy vi trudc khi con quy vi chao ddi va tir quy
vi hodc con quy vi trong tuang lai. Khi quy vi c6 cudc thi mau hay thir nudc ti€éu hay quet lay
mau, cac mau con du lai thudng dudc cat gill trong vai ngay, vai thang hoéc vai nam. Ching
tdi chuyén cac mau con du lai ndy cho GenV va gilr gin chiing mét cach can than. Cac mau nay
sau d6 c6 thé dugc st dung trong cac nghién cltu dé mang lai lgi ich cho nhiéu gia dinh.

Quy vi c6 thé doc thém vé viéc chdng t6i thu thap nhitng gi, thu thap tir ai, va cach thic ching téi da
st dung nhitng gi thu thap dudc, tai trang mang www.genv.org.au/for-parents.

(2) Thi thoang c6 su tiép xiic ngan véi quy vi dé déi theo vé sic khde, su phat trién va an sinh clia
quy Vi va clia con quy vi. Vi du: chiing t6i c6 thé lién lac v8i quy vi bing email, tin nhan hoac Ung
dung nhiéu lan trong nam hoac dé nghi tham dinh truc ti€p con quy vi. Bt ky Iic nao quy vi cling
c6 thé quyét dinh xem cé tham gia khéng.

(3) Tiép can, cat gilr va sir dung mau va théng tin mét cach an toan. Ching téi két hgp théng tin
quy vi cung cap cho GenV vdi thdng tin tir cac dich vu nhu nhitng dich vu trén. Cac mau va théng
tin nay c6 thé dugc st dung trong cac nghién cu tuong lai ma dugc phé duyét vé mat dao diic
va thda man cac quy dinh ctia GenV [Xin quy vi xem Phdn 13 va 14 vé viéc cat giir sé liéu].

(4) Néi cho cac dich vu biét la quy vi va con quy vi trong GenV.

Quy vi con cé thé chon ¢é dua ra ung thuan hay khéng cho:

(5) M6t mau nuédc bot tir phia trong ma clia quy vi va clia con quy vi. Mau nudc bot c6 thé ho trg
cac loai nghién cttu sinh hoc khac nhau, bao gém nghién ctu vé gien di truyén. Xin quy vi doc
thém vé mau nudc bot & dady.

(6) Viéc sir dung mau (vi du, mau nuéc bot hay thé tam soat so sinh) cho cac nghién ciru vé
gien di truyén, nham biét thém vé cach thic gien di truyén tuong tac vai cac yéu té khac dé anh
hudng dén siic khoe va su phat trién. Diéu nay co thé gilp cac nha nghién cltu tra I8i cho cac cau
hoi mdi, vi duy, vé viéc cac bénh trang va cac yéu t6 nguy cd dugc di truyén thé nao ti cha, me
dén con cai. Trong tuong lai, cdng nghé méi c6 thé cho phép cac loai ki€m tra khac. Xin quy vi
doc thém vé gien di truyén & day.

V&i su cho phép cua quy vi, GenV sé tiép can nhirng loai thong tin nao?

M6t sb thi du la:

e SUc khoe thé chat va tdm than: vi du Medicare, ho so bénh vién, ban sao cta cac phim chup ky
thuat s6 nhu siéu am, thong tin thu thap dugc vé qua trinh mang thai cta quy vi

e Gido duc: vi du cac cudc tham dinh trén toan qudc vé ky nang doc viét va ky nang toan tai
trudng hoc, néu con quy vi tham gia

e Xa hoi: vi dy, khuyét tat, phic Igi/hé trg gilr tré, gia cu, cong ly

e Théng tin téng quét vé noi quy vi séng, vi du cac dia diém gil tré va mic dé 6 nhiém khéng
khi

e S6 nhan dang duy nhét cla quy vi hoac con quy vi cho phan & trén, vi du: Medicare, sé hoc sinh.
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Xin quy vi doc thém vé cdc mdu thuong [é cia GenV & ddy va xem cdc mau ma chiing téi tiép cdn maéi
ndm tai trang mang www.genv.org.au.

Vi su cho phép clia quy vi, GenV sé ti€p can nhitng loai mau thudng 1é nao?
Cac mau bao gém:

e Xét nghiém mau sang loc ma quy vi c6 thé da thyc hién vao khoang tuan th 10-12 thai ky -
kiém tra con quy vi dé phat hién mét sé van dé sic khoe nhat dinh.. Xin quy vi doc thém vé
xét nghiém tam soat khi thai dugc 10 tuan tudi & day.

e Mau mau tUr thé sang loc tré sa sinh clia con quy vi (chich gét chan) — kiém tra cac van dé suic
khoe hiém gap cé thé diéu tri dugc. Néu quy vi dudc sinh ra & Uc, chiing tdi cdn muén tiép
can thé cda chinh quy vi néu thé nay ton tai. Xin quy vi doc thém vé thé tdm soéat sa sinh &
day.

e Cac mau thudng 1é khac ma quy vi cd thé da cung cap trong thdi gian mang thai, va cac mau
ma quy vi hay con quy vi ¢4 thé cung cap sau nay.

Xin quy vi doc thém vé cdc mdu thuong [é cia GenV & ddy va xem cdc mau ma chiing téi tiép can méi
ndam tai trang mang www.genv.org.aul.

Diéu gi xay ra khi GenV tiép xdc vdi t6i?
Khoang bén lan mét nam, GenV sé mdi quy vi cung cap cac thong tin cap nhat vé tinh hinh cta quy
vi va ctia con quy vi. Nhiing lan ti€p xic nay ¢ thé mat tir 3 dén 20 phat. Moi lan quy vi déu cé thé
quyét dinh xem ¢ hoan thanh hay khéng. Nhiing lan tiép xtc c6 thé bao gém:
e cac cudc khao sat ngan va thong tin cap nhat ma quy vi dién
e cac phép do suic khoe va su phat trién. Nhitng ki€ém tra nay bao gém nhiing tht nhu céc tro
chai vé tri nhé, kha nang ndi & tré 16n hon, va nhip tim. Thi du, quy vi ¢ thé quay mét doan
phim ngéan vé con minh, hodc quy vi hay con quy vi ¢ thé choi mét tro chai trén thiét bi dién
tlr cla quy vi nhu dién thoai cta quy vi. Cac hoat déng nay cang ngan va cang vui cang tét.
Xin quy vi doc thém vé cac bién phap cua GenV & day.
e Tin tdc va cac thong tin cap nhat tir GenV. Day c6 thé bao gom I&i mai vao cac nghién clu lam
viéc cung va&i GenV.

Xin quy vi doc thém vé cac nghién cuu lam viéc cung véi GenV ¢ ddy.

Thé con cac cudc tham dinh cia GenV khi tré I&n han thi sao?

M6t s6 phép do suic khoe va su phat trién chi cé thé lam dugc bang cach gap truc tiép. Chang téi hy
vong ghé tham tat ca cac tré GenV khi cac em 18n hon, vi du khi cac em bat dau di hoc. Ching t6i van
chua thiét ké nhitng lan ghé tham nay. Bat ky lGc nao quy vi cling cé thé quyét dinh xem c6 tham gia
khéng. Ching t6i sé cung cap day du thong tin cho quy vi, mién sao ching téi ¢é thé lién lac dugc
V@i quy Vi. Xin quy vi doc thém vé cdc lan ghé thdm cua GenV & day.

Tai sao GenV lai ndi cho cac dich vu biét la t6i va con t6i trong GenV?

Cac dich vu khac co thé gilp GenV vé cac khao sat hay cac cuéc tham dinh ngan trong nhiing lan
théng thudng quy vi gap ho. Thi dy, y ta cda con quy vi c6 thé dé nghi cudc kiém tra thi luc thém cho
con quy vi, dua ra cho quy vi nhitng nhan xét, va luu gilr két qua. Déi khi quy vi c6 thé chuyén ché &
hay cac chi tiét lién lac cta quy vi c6 thé thay déi. Cac dich vu c6 thé cap nhat cho GenV chi tiét lién
lac méi cta quy vi, trlr phi ching t6i biét quy vi mudn rat khéi nghién clu. Cac dich vy ¢6 thé bao
gdm cac cd s& cung cap dich vu y té va gido duc nhu' y td Mau Nhi clia quy vi, bac si, bénh vién,
Medicare, Centrelink, mau gido, hay trudng hoc cta quy vi.
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Chung t6i khdng chia sé s6 liéu nghién ctu clia quy vi v8i ho. Xin quy vi doc thém vé cdc dich vy lam
viéc cung vdi GenV ¢ day.

7. Cac lgi ich cua viéc tham gia GenV la gi?

GenV c6 thé c6 hoac co thé khdng truc ti€p mang lai cac Igi ich cho quy vi hay con quy vi.

Chuang téi c6 thé dua ra nhan xét tai chd khi quy vi hay con quy vi hoan thanh cac cudc khao sat hay
tham dinh. Quy vi c6 thé thay diéu nay hitu ich (xin quy vi xem phan 11).

Qua thdi gian, GenV sé bao cao vé nhiéu van dé phu hgp vdi cac tré em va cha, me néi chung. Ching
t6i hy vong la GenV sé gilp cai thién cudc séng cua nhiéu tré em va cha, me. Ching t6i sé chia sé
nhirng két qua téng thé véi quy vi, va hy vong la cac két qua nay hitu ich véi quy vi.

8. Ching toi tham gia GenV bang cach nao?

Quy vi ky tén vao biéu mau déng y va ching téi gui cho quy vi mét ban sao dé gilt. Quy vi c6 thé
tham gia vao tat ca hodc mét phan cla GenV. Néu c¢é thé, ching t6i hy vong tat ca cac bac cha me sé
tham gia. Quy vi dua ra ung thuan cho ban than minh. Mt cha, me/ngudi giam hé con dua ra ung
thuan cho con nira.

9. Chung t6i c6 phai tham gia khong?
Khong. Viéc tham gia la tly y & quy vi. Bat ké quy vi quyét dinh thé nao, diéu do sé khdng anh hudng
dén sy cham séc ma quy vi hay con quy vi nhan dugc. Tuy nhién, cang c¢6 nhiéu ngudi tham gia, thi
GenV cang tr& nén gia tri.
10. Sau nay tdi c6 thé doi y dugc khéng?
Cé, quy vi b thé déi y bat ky IGc nao. Quy vi chi can goi hodc gui thu dién ti cho ching t6i hoac truy
cap trang mang ctia GenV trang mang. Quy vi khong can phai cho ching téi biét ly do cho quyét
dinh ctia minh.
e Neéu dua ra ung thuan bay gid, quy vi c6 thé rit lai sau nay. Xin quy vi doc thém vé viéc rit lai
ung thudn ¢ day.
e Néu khéng dua ra ung thuan bay gid, quy vi cé thé tham gia GenV sau nay. Tuy nhién, GenV
sé thiéu cac thong tin trudc doé tir quy vi va con quy vi. Xin quy vi doc thém vé viéc tham gia
GenV sau nay ¢ day.
e Khicon quy vi I8n |én (khoang tir 14 dén 18 tudi), ching sé cé ca hoi tiép tuc tham gia nhu
nhitng ngudi trudng thanh. Xin quy vi doc thém vé viéc tiép tuc vdi GenV & day.

11. GenV sé dua ra nhan xét vé stc khoe cua ching t6i khong?

Khi quy vi hay con quy vi hoan thanh cac cudc tham dinh, GenV c¢é thé cho quy vi biét nhan xét tai
ché vé cac két qua co thé hitu ich vdi quy vi. Cac bao cdo ngan nay co thé gaiy cho biét 1a moi thi
déu 6n, hoac quy vi co thé gap ai dé cé I16i khuyén néu cé cac lo ngai. Quy vi c6 thé chia sé cac bao
cao nay v@i nhitng ngudi khac, nhu bac si cua quy vi.
Ngoai nhéan xét tai chd, chiing téi khéng riéng lé kiém tra cac s6 liéu mdi dudc tao ra sau nay tu sé
liéu hay mau clia quy vi hay clia con quy vi dugc cat gilt. Diéu nay nghia la GenV khéng cung cap cho
quy Vi cac két qua sau nay.
Diéu nay la bai:

e cac kiém tra cia nghién cltu thudng khong dugc thiét ké cho viéc diéu tri - cac bac si st dung

cac kiém tra khac dé diéu tri bénh nhan.
e nghién clu khong nhin vao két qua cho cac ca nhan — chi cho cac nhom ma thoi
e cac cudc kiém tra dugc thuc hién nhiéu ndm sau dé cé thé khéng con quan trong hay khong
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con dung nira.

GenV cé thé cho quy vi ca héi tham gia vao cac nghién cru lam viéc véi chiing t6i trong tuong lai ma
dugc phé duyét vé mat dao duic. Diéu c6 thé xay ra la cac nghién cltu nay cé thé dua ra nhan xét
thém. Quy vi ludn c6 thé chon c6 tham gia hay khéng.

Chung t6i khuyén khich cac nha nghién cltu ctia GenV bao cdo mét cach rong rai cac két qua tim thay
— day la cach tri thirc mdi dugc ap dung vao thuc hanh. GenV sé dang cac ndi dung tom tat trén
trang mang ctia minh. Chlng t6i hy vong viéc nay hitu ich cho cac cha, me. Chi cac két qua ciia nhom
dugc xuat ban ma théi — khong bao gid la cac két qua ca nhan.

12. Cac rui ro cua viéc tham gia GenV la gi?

Tham gia GenV sé khong gay hai hay anh hudng gi ca dén sy cham séc ma quy vi hay con quy vi
nhan dugc. GenV cé cac hé théng nghiém ngat va an ninh dé bao vé quyén riéng tu cua quy vi. Diéu
nay nghia la nguy co vi pham quyén riéng tu cua di liéu la rat thap.

Chung t6i hiéu la viéc tham gia GenV doi hoi su tin cdy. Su tin cdy tU cac cha, me nhu quy vi da dua
dén nhiéu cac phat hién gitp tré em va ngudgi trudng thanh hém nay, trong cac linh vyc nhu lay
nhiém va ung thu. Chang téi sé 1am viéc tan tuy dé dén dap Iong tin cda quy vi.

13. GenV sé giir gin cac thong tin cua chiing t6i thé nao?

Cac hé théng dir liéu clia ching téi dugc tao ra cho muc dich cu thé 1a cho GenV. Rat khé dé nhiing
ngudi khdng dugc phép, c6 thé tiép can dugc cac hé théng cla GenV. Diéu d6 con la phi phap.
Chulng t6i cat gilr tat ca cac thong tin trong nhitng méi trudng an toan va thuc hién viéc kiém tra an
ninh déu dan. Ching téi con bao vé quyeén riéng tu bang cach xda bod cac chi tiét gitip nhan dién ra
dugc quy vi (nhu tén) khoi dir liéu ma cac nha nghién ctu st dung.

Chung t6i sir dung théng tin ca nhan cla quy vi (nhu tén, chi tiét lién lac va s& nhan dang) dé diéu hanh GenV.
Pay la cach chung t6i gilr lién lac vai quy vi. Ngoai ra, khi ching t6i ti€p can cac bo dir liéu khac
(Phan 6), cac théng tin nay dudc st dung dé bao dam la ching téi dang khdp néi véi dung ngudi.
Mudén xem Théng béo vé viéc Thu thap Théng tin Riéng tu cla ching t6i va Chinh sach cta MCRI vé
Quyeén Riéng tu, xin quy vi truy cap trang mang www.genv.org.au/privacy. Theo cac luat Ié vé quyén
riéng tu, quy vi cd quyén tiép can va sua lai cho ding cac thdng tin ca nhan ma ching téi luu gitr vé
quy vi va con quy vi. Quy vi c6 thé lam viéc nay bang cach lién hé véi GenV.

Tru phi quy vi yéu cau ching toi xb6a bo, bang khong chiing t6i sé gitr s6 liéu cua quy vi va clia con
quy vi vo han dinh. Diéu nay nghia la GenV c6 thé ho trg cac phat hién mdi trong nhiéu nam.
Murdoch Children’s Research Institute (MCRI) bi rang budc bdi luat 1€ vé quyén riéng tu cla Ucva
clia Tiéu bang Victoria. MCRI thudng xuyén cap nhét cac bién phap an ninh dit liéu, cac hé théng IT
(Céng nghé Théng tin), cac quy trinh va chinh sach ciia minh. D€ phuc vu cac muc dich nghién clu,
dir liéu nghién clru clia GenV con c6 thé dugc dat trong cac hé théng do cac ca quan dudc cho phép
khac, nam gitr. Viéc nay c6 cing mdc dd an ninh va quyén riéng tu.

Xin quy vi doc thém vé an ninh dit liéu cua GenV & day va viéc xu ly thdng tin ca nhan cua quy vi & day.
GenV than trong hon cho mét s6 thong tin, nhu dia diém, hinh anh hay sé liéu gien di truyén ma co
|& c6 thé cung cap nhitng ggi y vé viéc ai tham gia GenV. Xin quy vi doc thém vé nhiing thdn trong cta
GenV g day.

14. Cac nha nghién ciru st dung s6 liéu cua chiing t6i nhu thé nao?

S6 liéu cia GenV chi cé thé dugc sir dung cho cac nghién clu dé cai thién sic khoe, su phat trién va
an sinh cho tré em va ngudi trudng thanh ma thoi. Cac sé liéu nay dugc dam bao bdi viéc phé duyét
vé mat dao dirc. Qua thdi gian, cac nha nghién cfu sé dung nhiéu phuang phap khac nhau dé tra Ioi
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cac cau hoi mdi va quan trong. Vi thé, gia tri clia cac thong tin cta quy vi sé lién tuc tang Ién trong
nhiéu nam. Tat ca di liéu clia GenV déu dudc st dung mot cach bao mat. GenV cé cac luat Ié nghiém
khac vé tinh an ninh va nhiing ai c6 thé st dung dir liéu cia GenV.

Viéc phé duyét cho phép st dung dugc dya trén:

e Nghién cltu nham cai thién siic khoe, su phat trién hay an sinh

e Viéc st dung sé liéu dugc dé xuat cé su phé duyét vé mat dao dic

e GenV tham dinh tinh an toan va chuyén mén cta ngudi ding don xin sif dung, cla dinh ché
hay t6 chiic @6

e Cac mau hay s6 liéu dudc sir dung ma khéng kém theo cac chi tiét xac dinh dugc nhan dang -
vi vay ngudi st dung so liéu khong biét so liéu nay la thudc vé quy vi.

e Nhiing ngugi st dung doéng y véi cac diéu kién clia GenV vé viéc st dung.
Xin quy vi doc thém vé viéc phé duyét & day.

Nhém GenV con ¢é thé sit dung dit liéu cta quy vi dé€ kiém tra tién trién va chat lugng cla GenV va
thdr nghiém cac bd dir liéu. M6t s6 s6 liéu va mau chi co thé dugc phan tich trong cac phong thi
nghiém chuyén biét tai Uc va trén khap thé gidi ma thoi. Biéu nay 1a thudng gap trong nghién cru va
da dua dén nhitng phat hién quan trong. Boi khi viéc st dung sé liéu dugc luat 1é & cac nudc bén
ngoai nudc Uc kiém soat. Viéc ndy xay ra tudn theo nhitng huéng dan nghiém ngét, va cling cac quy
dinh vé viéc phé duyét nhu trén.

Khi cac nha nghién cttu lam viéc véi s6 liéu, ho thudng tao ra sé liéu mdi ti cac xét nghiém phong thi
nghiém, hodc bang cach két hgp sé liéu theo cac cach mdi. Sé liéu mdi nay dugc bo sung trd lai vao
GenV. Viéc nay tao ra thém cac ca hoi dé cai thién siic khoe.

Cac cdng ty thuong mai c6 thé ndp don xin st dung dit liéu ciia GenV cho cac nghién cru nham cai
thién slc khde, su phat trién hay an sinh. Ho phai dap ing cung cac quy dinh vé viéc phé duyét.

M6t s6 ngudi tham gia GenV c¢é thé tham gia cac cudce thir nghiém clia nghién cltu, kiém tra cac
phuong phap mdi. Tat ca cac cudc thir nghiém nay déu can su phé duyét vé mat dao durc. Ai dugc dé
nghi cho phuang phap méi 1a thudng dugc chon theo cach ngau nhién, nhu tung déng xu vay. Trong
mot s6 cudc thir nghiém, chi nhitng ngudi dugc dé nghi cho phuong phap mdi méi dugc lién hé vé
viéc tham gia. S6 liéu GenV c6 thé dugc st dung dé€ so sanh cac két qua ciia nhitng ngudi c6 nhan va
khéng nhan dugc phuong phap mai. Nhitng ngudi tham gia GenV con c6 thé tham gia cac nghién
cltu hay hé thédng dang ba vé cac van dé cu thé nhu chan thuong dau hay mat thinh luc. Cac cudc thir
nghiém hay nghién cltu c6 thé xin ung thuén cta quy vi dé chia sé sé liéu vSi GenV, véi sy phé duyét
vé dao dlc. Chang téi ting hé viéc nay.

15. Co6 thém cac cau hoi? Bat ky lo ngai nao?

Trang mang clia GenV trang mang co6 cau tra IGi cho nhiéu cau hoi. Trang mang do ciling c6 Ban
Tuyén bo vé Thong tin nay.

Muon lién lac v&i moét thanh vién clia GenV, xin quy vi goi s6 1800 436 888, gui thu dién tl tdi
genv@mcri.edu.au hodc lién lac véi ching t6i bang trang mang. Quy vi con cé thé ndi chuyén vai
mot ngudi doc 1ap ngoai du an vé bat ky lo ngai hay khiéu nai nao, vé cach thic du an nay dudc tién
hanh, hay vé cac quyén cua quy vi hodc cla con quy vi véi tu cach la ngugi tham gia. Xin quy vi lién
lac v&i Gidam ddc phu trach Phat trién & Dao dic Nghién cu tai Bénh vién Nhi déng Hoang gia cla
Melbourne qua s6 (03) 9345 6924 hodac rch.ethics@rch.org.au.

Cam on quy vi da xem xét dén viéc tham gia GenV.

Chung t6i hy vong quy vi tham gia cing GenV trén hanh trinh nay.
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