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GenV Parent/Guardian Information Statement 
GenV माता–िपता/अिभभावक सूचना कथन 

1. GenV �ो?ं 
GenV, जो जेनरेशन िव�ो�रया का संि�� प्रा�प है, एक रा�–�ापी अनुसंधान प�रयोजना है। यह एक पूरी पीढ़ी के 
�ा� और सकुशलता का संपूण� िचत्र उपल� कराएगी। 
दो वष� की अविध म�, िव�ो�रया म� ज�� सभी ब�ो ंऔर उनके माता–िपता को भाग लेने के िलए आमंित्रत िकया जा रहा 
था। हम सभी ब�ो ंऔर माता–िपता को शािमल करना चाहते ह�, चाहे वे कोई भी हो ंया वे जहाँ भी रहते हो।ं हरेक प�रवार 
मायने रखता है – िजसम� आपका प�रवार भी शािमल है। 
GenV आपके �ारा प्रदान की जाने वाली जानकारी को पहले से एकत्र िकए गए डेटा के साथ संयोिजत करता है।  इसका 
अथ� यह है िक इसम� आपका ब�त कम समय लगेगा। इसिलए भिव� म� अनुसंधान �ा� और सकुशलता से संबंिधत 
जिटल प्र�ो ंके उ�र हमारी आज की तुलना म� अिधक तेजी से दे सकता है। 
हम� उ�ीद है िक GenV से ऐसे मु�ो ंकी रोकथाम करने, उनका पूवा�नुमान लगाने और उनके साथ �वहार करने म� 
सहायता िमलेगी, िजनका सामना ब�ो ंऔर माता–िपता को आज करना पड़ता है।  हम समयपूव� ज�, एलिज�यो,ं मानिसक 
रोग जैसी सम�ाओ ंको सभी के िलए कम होता �आ देखना चाहते ह�। 
GenV म� भाग लेने से आप सभी प�रवारो ंके िलए एक बेहतर भिव� बनाने म� सहायता दे सकते/सकती ह� – आज और 
कल।  

2. GenV म� भाग लेने के िलए िनमंत्रण  
हम आपको और आपके िशशु को GenV म� भाग लेने के िलए आमंित्रत करते ह�। GenV म� भाग लेने के िलए आपको अंत 
म� सहमित फॉम� पर ह�ा�र करने होगें।  आपको इस द�ावेज और सहमित फॉम� की एक प्रित अपने पास रखने के िलए 
िमलेगी, और यह वेबसाइट www.genv.org.au पर भी उपल� है।  
अपना िनण�य लेने से पहले आपको यह समझना चािहए िक GenV का संचालन �ो ंिकया जा रहा है और इसम� �ा 
शािमल हमारा इरादा यह है िक आपके िशशु का ज� होने के तुरंत बाद GenV �ाफ का एक सद� अ�ताल म� आपसे 
िमलने आए – वे आपको ���गत �प से GenV के बारे म� बताएँगे। आप िजतने चाह�, कृपया उतने प्र� पूछ� । 
आप इस द�ावेज को पढ़कर या www.genv.org.au पर वीिडयो देखकर भी GenV के बारे म� जानकारी प्रा� कर 
सकते/सकती ह�। आप genv@mcri.edu.au पर ईमेल भेजकर या नंबर 1800 436 888 (1800 GEN VVV) पर 
िनः शु� कॉल करके भी हमसे संपक�  कर सकते/सकती ह�। हम� आपके प्र�ो ंका उ�र देने म� खुशी होगी। 

3.  GenV �ा है? 
GenV ऑ�� ेिलया म� अब तक की सबसे बड़ी बचपन अनुसंधान प�रयोजना है। यह इस बारे म� एक त�ीर है की िशशुओ ं
की वृ�� और िवकास कैसे होता है, लोगो ंकी आयुवृ��� कैसे होती है, और �ा� म� पीढी–दर–पीढी �ा बदलाव आते ह�।  
यह शोधकता�ओ,ं समुदायो ंऔर नीित िनमा�ताओ ंको �ा� और क�ाण म� एक–साथ सुधार करने म� सहायता देने के 
छोटे–छोटे कदमो ंका िनमा�ण करता है। हम� आशा है िक यह हम� बेहतर और सुर�ापूण� देखभाल की ओर ले जाएगा, और 
हमारे ब�ो ंव माता–िपता के सामने आने वाले सबसे अिधक मह�पूण� प्र�ो ंम� से कुछ प्र�ो ंके उ�र दे पाएगा। दो वष� के 
बाद हमारे �ारा पूरे िव�ो�रया–भर से 160,000 से भी अिधक िशशुओ ंऔर उनके माता–िपता को GenV म� आमंित्रत कर 
िलया जाएगा।  
यिद आप सहमत ह�, तो GenV के िलए साइन अप करने पर, और जैसे–जैसे आपका ब�ा बड़ा होता जाएगा, हम आपसे 
और आपके िशशु से कुछ जानकारी और �ैब एकत्र कर� गे। िफर, आपकी अनुमित से हम इस जानकारी और नमूनो ंको 
सेवाओ ं�ारा सामा� �प से एकत्र की जाने वाली जानकारी के साथ जोड़�गे। हमे इस जानकारी को एक सुरि�त डेटाबेस 
म� संग्रहीत करके रख�गे, िजसका उपयोग भिव� के अनुसंधान म� िकया जा सकता है। हम सम�ाओ ंके साथ �वहार, 
तथा इनका पूवा�नुमान और रोकथाम कैसे करते ह�, इसके प�रणामो ंम� सुधार होगा। इससे िव�ो�रयाई प�रवारो ंका समथ�न 
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करने के िलए नीित िनमा�ताओ ंको अ�े िनण�य लेने म� भी सहायता िमलेगी। 
इसका अथ� यह है िक GenV के िलए आपको बस थोड़ा सा प्रयास करना पड़ेगा, लेिकन इससे प�रवारो ंके िलए साथ�क 
प�रवत�न हो पाएगा। हम कई वष� की अविध म� पा�रवा�रक �ा� और क�ाण का अ�यन करने की उ�ीद करते ह�।  
GenV की तरह अ� ब�त बड़ी प�रयोजनाएँ भी पहले से ही दुिनया–भर म� वयोवृ�ो ंकी सहायता कर रही ह�। हम� उ�ीद 
है िक GenV ब�ो ंऔर युवा िव�ो�रयावािसयो ंके िलए ये लाभ िनिम�त कर पाएगा। 

4.  GenV का संचालन कौन कर रहा है?  
GenV का नेतृ� मेलबन� िच�� े� प�रसर (िद रॉयल िच�� े� हॉ��टल फाउंडेशन के समथ�न से मड�क िच�� े� �रसच� 
इं�ी�ूट, िद रॉयल िच�� े� हॉ��टल, और मेलबन� यूिनविस�टी) �ारा िकया जा रहा है।  यह िव�ो�रया सरकार और 
पॉल रैमसे फाउंडेशन �ारा िनधीकृत है। इन िनकायो ं�ारा इसे समिथ�त िकया गया है: 

• आपकी िशशुज� इकाई और ब�ो ंके स्थानीय अ�ताल 
• िव�ो�रया के िव�िव�ालय और अनुसंधान संस्थान 
• िव�ो�रया, ऑ�� ेिलया और पूरे िव�-भर के अग्रणी िवशेष� 
• स्थानीय प�रवार और समुदाय, िज�ोनें GenV को िडज़ाइन करने म� सहायता दी है।   

इसकी वै�ािनक िनदेिशका प्रोफेसर मेिलसा वेक ह�, जो एक बाल रोग िवशेष� ह� – यािन, ब�ो ंकी डॉ�र। आप उनके 
और बाकी टीम के बारे म� यहाँ पढ़ सकते/सकती है। 

5.  आप हम� GenV म� शािमल होने के िलए �ो ंकह रहे ह�?   
दो वष� की अविध म� पूरे िव�ो�रया–भर म� ज� लेने वाले िशशुओ ंऔर उनके माता–िपता को GenV म� भाग लेने के िलए 
आमंित्रत िकया जा रहा है। आपको इसिलए आमंित्रत िकया जा रहा है �ोिंक इस अविध के दौरान आपके िशशु का ज� 
�आ है। 

6. GenV म� �ा शािमल है?  
GenV टीम का एक सद� आपके िशशु के ज� के तुरंत बाद आपसे िमलने आएगा या आपसे संपक�  करेगा – सामा� 
�प से अ�ताल म�। GenV शािमल होने वाले लोगो ंके िलए सबकुछ यथासंभव आसान बनाने का उ�े� रखता है।  इस 
िविज़ट म� लगभग 15–20 िमनट लगते ह�। हम प�रयोजना की �ा�ा करते ह�, पूछते ह� िक �ा आप अपने ब�े के साथ 
भाग लेने के (की) इ�ुक ह�, आपको एक संि�� सव��ण देते ह�, और एक लार �ाब और घरेलू नमूना पैक देने की 
पेशकश करते ह�। इनम� से प्र�ेक के बारे म� नीचे देख�। यिद संभव हो, तो हम आपके िशशु के दूसरे माता या िपता को भी 
आमंित्रत करते ह�। इसके बाद GenV मु� �प से ईमेल या मैसेिजंग के मा�म से आपसे संपक�  म� रहेगा। 

इसम� शािमल होकर आप इस बात के िलए सहमित देते/देती ह� िक GenV: 

(1) पहले से मौजूद जानकारी और नमूनो ंको िमला सकता है। इनम� शािमल ह�: 

• वह जानकारी, िजसे सेवाएँ पहले से ही आपके और आपके िशशु के बारे म� एकत्र करती ह� – आपके िशशु के 
ज� से पहले और भिव� म�। इसम� आपके और आपके िशशु के शारी�रक और मानिसक �ा�, िश�ा और 
सामािजक �रकॉड� तथा सेवाओ ंके साथ–साथ ज� और मृ�ु के बारे म� जानकारी भी शािमल है। GenV सरकारी 
िवभागो,ं �ूलो ंऔर िकंडरगाट�न, तथा अ�तालो,ं डॉ�रो ंऔर अ� प्रदाताओ ंसे यह जानकारी प्रा� कर सकता 
है।   

• आपके आस–पड़ोस से संबंिधत जानकारी, जैसे वायु प्रदूषण और आपके घर के िनकट �स्थत चाइ�कैअर 
सेवाएँ। 

• �ा� सेवाओ ं�ारा आपके िशशु के ज� से पहले तथा भिव� म� आपके िशशु या आपसे एकत्र िकए गए नमूने।  
जब आपका र� या मूत्र परी�ण िकया जाता है या आपसे �ैब िलया जाता है, तो बाकी बचे नमूने को अ�र 
कुछ िदनो,ं महीनो ंया वष� के िलए संग्रहीत करके रखा जाता है। हम उ�� GenV के पास भेज सकते ह� और �ान 
से उनका संर�ण कर सकते ह�। इसके बाद कई प�रवारो ंको फायदा प�ंचाने के उ�े� से नमूनो ंका इ�ेमाल 
�रसच� म� िकया जा सकता है। 

आप वेबसाइट www.genv.org.au/for-parents पर इस बारे म� और अिधक जानकारी पढ़ सकते/सकती ह� िक हम 
�ा एकत्र करते ह�, हम इ�� िकन लोगो ंसे एकत्र करते ह�, और हमने इनका कैसे उपयोग िकया। 
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(2) आपको एक घरेलू नमूना पैक देने की पेशकश करना। यिद आप सहमत ह�, तो आप हम� डाक से वापस भेजने के 
िलए एक या दोनो ंनमूने एकत्र कर सकते (सकती) ह�। हम अपनी यात्रा या संपक�  के अंत म� उनका िववरण द�गे। पैक म� 
शािमल ह�: 

• नैपी �ैब िकट - GenV म� शािमल होने के तुरंत बाद आप अपने ब�े की नै�ी से मल का एक छोटा सा �ैब लेना 
होगा। यह कैसे कर� , इसका िववरण हम अपनी यात्रा या संपक�  के अंत म� द�गे। नमूनो ंका उपयोग यह जानने के 
िलए िकया जा सकता है िक आंत �ा� को कैसे प्रभािवत करती है। नैपी �ैब के बारे म� यहां और अिधक पढ़�। 

• बे्र� िम� की िकट – यिद आप �नपान करा रही ह� या अपना दूध ए�पे्रस कर रही ह�, तो आपको GenV म� 
शािमल होने के तुरंत बाद लगभग एक च�च दूध एकत्र करना होगा। इससे ब�े और मातृ �ा� और पोषण म� 
अनुसंधान का समथ�न होता है। �न के दूध के नमूने के बारे म� और अिधक यहां पढ़�। 

(3) आपके और आपके िशशु के �ा�, िवकास और क�ाण का अनुरेखण करने के िलए समय–समय पर 
आपसे संि�� संपक�  कर सकता है। उदाहरण के िलए, हम आपको वष� म� कई बार मैसेज या ईमेल भेज सकते ह�, 
या  आपके िशशु के बड़े होने पर आमने–सामने आकलन करने का प्र�ाव दे सकते ह�। आप उस समय यह तय कर 
सकते/सकती ह� िक भाग लेना है या नही।ं  

(4) नमूनो ंऔर जानकारी को सुरि�त �प से ए�ेस, �ोर और उपयोग कर सकता है। आप GenV को जो 
जानकारी उपल� कराते/कराती ह�, उसे अ� सेवाओ ंसे प्रा� की गई जानकारी के साथ जोड़ा जा सकता है, जैसा 
ऊपर बताया गया है। भिव� म� नैितकतानुसार अनुमोिदत अनुसंधानो ंम� इन नमूनो ंऔर जानकारी का उपयोग िकया 
जा सकता है, जैसा GenV के िनयमो ंके अनु�प हो [डेटा �ोरेज के बारे म� अनुभाग 13 और 14 देख�]। 

(5) सेवाओ ंको आपके और आपके ब�े के GenV म� शािमल होने के बारे म� बता सकते ह�। 

आप इस बारे म� भी चयन कर सकते/सकती ह� िक आप इनके िलए अपनी सहमित देना चाहते/चाहती ह� या नही:ं 

(6) आपके और आपके िशशु की गाल के अंदर से थूक का �ैब। थूक के �ैब अलग–अलग प्रकारो ंके जैिवक 
अनुसंधान को समथ�न दे सकते ह�, िजनम� आनुवंिशक अनुसंधान भी शािमल है। थूक के �ैब के बारे म� और अिधक 
जानकारी यहाँ पढ़�।  

(7) आनुवंिशक अनुसंधान के िलए नमूनो ं(जैसे थूक का �ैब या नवजात �ीिनंग काड�) का उपयोग, तािक इस 
बारे म� और अिधक जानकारी िमल सके िक �ा� और िवकास को प्रभािवत करने वाले अ� कारको ंके साथ जी� 
कैसे पर�र �वहार करती ह�। यह शोधकता�ओ ंको नए प्र�ो ंके उ�र प्रा� करने म� सहायता दे सकता है, जैसे 
िवकार और खतरा कारक माता–िपता से ब�ो ंम� कैसे आ सकते ह�। भिव� म� नई तकनीको ंसे अ� प्रकार के 
परी�णो ंकी अनुमित िमल सकती है। जी� के बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�।  

मेरी अनुमित के साथ GenV िकस प्रकार की जानकारी प्रा� करेगा? 

कुछ उदाहरण ह�: 

• शारी�रक और मानिसक �ा�: जैसे मेिडकेयर, अ�ताल के �रकॉड�, अ�� ासाउंड जैसी िडिजटल �ैन की प्रितयाँ, आपकी 
गभा�वस्था के बारे म� एकत्र की गई जानकारी  

• िश�ा: यिद आपका ब�ा भाग ले, तो उदाहरण के िलए �ूल म� रा�� ीय सा�रता और आंिककता आकलन 

• सामािजक: जैसे िवकलांगता, चाइ� केयर समथ�न/सकुशलता, आवास, �ाय 

• अपने आस–पड़ोस के बारे म� सामा� जानकारी: जैसे चाइ�कैअर के स्थान, वायु प्रदूषण। 

GenV के डेटा स्रोतो ंके बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�  और हमारे �ारा हरेक साल उपयोग िकए जाने वाले स्रोतो ं
के बारे म� वेबसाइट www.genv.org.au पर देख�। 
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GenV िकस प्रकार से मेरी अनुमित के साथ नमूनो ंको िनयिमत �प से ए�ेस करेगा? 

नमूनो ंम� शािमल ह�: 

• आपकी गभा�वस्था के लगभग 10–12 स�ाह म� िकया गया �ीिनंग र� परी�ण – कुछ िवकारो ंके िलए आपके िशशु का 
परी�ण। 10 स�ाह म� की जाने वाली �ीिनंग के बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�। 

• आपके िशशु के नवजात �ीिनंग काड� (एड़ी म� चुभन) से प्रा� िकया गया र� का नमूना – ब�त ही कम होने वाले िवकारो ंके 
िलए जाँच, िजनका उपचार िकया जा सकता है। यिद आपका ज� ऑ�� ेिलया म� �आ था और आपके पास अपना काड� है, तो 
हम उसका उपयोग भी करना चाहते ह�। नवजात �ीिनंग काड� के बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�। 

• अ� िनयिमत नमूने, जो आपने गभा�वस्था के दौरान िदए होगें, और भिव� म� आपके या आपके िशशु �ारा िदए जाने वाले 
नमूने। 

GenV के िनयिमत नमूनो ंके बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�  और हरेक वष� हम िजन नमूनो ंका उपयोग करते ह�, 
उ�� वेबसाइट www.genv.org.au पर देख�। 

जब GenV मुझसे संपक�  करता है, तो �ा होगा? 

हरेक वष� लगभग चार बार GenV आपको इस बारे म� अपडेट प्रदान करने के िलए आमंित्रत करेगा िक आपके और 
आपके ब�े के साथ कैसा चल रहा है। इन संपक� म� 3 से लेकर 20 िमनट तक का समय लग सकता है। आप हरेक बार 
यह तय कर सकते/सकती ह� िक इ�� पूरा करना है या नही।ं संपक� म� ये शािमल हो सकते ह�: 

• छोटे सव��ण और अपडेट, िज�� आपको पूरा करना होगा। 

• �ा� से सबंिधत और िवकासा�क माप। इनम� मेमोरी गे�, बड़ी आयु की ब�ो ंम� बोलने की �मता और �दयगित जैसी 
बात� कवर की जाती ह�। उदाहरण के िलए, आप अपने िशशु का एक छोटा सा वीिडयो ले सकते/सकती ह�, या आप या 
आपका ब�ा आपके फोन जैसे िकसी इले�� ॉिनक िडवाइस पर एक गेम खेल सकता है। ये यथासंभव कम से कम अविध के 
और मजेदार होते ह�। GenV के मापनो ंके बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�।  

• GenV की ओर से समाचार और अपडेट्स। इसम� GenV के साथ काम करने के िलए अ�यनो ंम� िह�ा लेने के िनमंत्रण 
शािमल हो सकते ह�। 

GenV के साथ काम करने के िलए अ�यनो ंके बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�।   

जब ब�े बड़े हो जाते ह�, तो GenV के आकलनो ंके बारे म� �ा होगा? 

कुछ �ा� और िवकास मापन केवल आमने–सामने ही िकए जा सकते ह�। जब ब�े बड़े हो जाते ह�, तो हम सभी GenV 
ब�ो ंसे िमलने जाने की उ�ीद करते ह�, उदाहरण के िलए जब वे �ूल जाना शु� कर� गे। हमने अभी तक इन मुलाकातो ं
को िडज़ाइन नही ंिकया है। आप उस समय तय कर सकते/सकती ह� िक भाग लेना है या नही।ं यिद हम आपसे संपक�  कर 
पाएँगे, तो हम आपको अ�ी तरह से सूिचत रख�गे। GenV मुलाकातो ंके बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�। 

GenV सेवाओ ंको यह �ो ंबताएगा िक मेरा ब�ा और म� GenV म� शािमल ह�? 

जब आप अ� सेवाओ ंके पास सामा� मुलाकातो ंके िलए जाएँगे/जाएँगी, तो वे छोटे आकार के सव��णो ंया आकलनो ंके 
साथ GenV को सहायता दे सकती ह�। उदाहरण के िलए, आपके िशशु की नस� आपके िशशु को एक अित�र� �ि� 
परी�ण प्र�ािवत कर सकती है, आपको प्रितिक्रया दे सकती है, और प�रणाम को �रकॉड� कर सकती है। कभी–कभी 
आपका िनवास–स्थल या आपका संपक�  िववरण बदल सकता है। सेवाएँ GenV को आपके नए संपक�  िववरण के साथ 
अपडेट करने म� स�म हो सकती ह�, जब तक हम� इस बारे म� सूिचत न िकया जाए िक आप प्रितभाग वािपस लेना 
चाहते/चाहती ह�। सेवाओ ंम� �ा� और िश�ा प्रदाता शािमल हो सकते ह�, जैसे आपकी मातृ एवं िशशु �ा� नस�, 
आपके डॉ�र, अ�ताल, मेिडकेयर, स�टरिलंक, िकंडरगाट�न या �ूल। 

हम आपके अनुसंधान डेटा को उनके साथ साझा नही ंकरते ह�। GenV के साथ काम करने वाली सेवाओ ंके बारे म� और 
अिधक जानकारी यहाँ पढ़�।  
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7.  GenV म� शािमल होने के �ा लाभ ह�? 
GenV से आपको या आपके िशशु को संभािवत �प से सीधे लाभ प�ंच सकता है या ऐसा नही ंभी हो सकता है। 

जब आप या आपका ब�ा सव��ण या आकलन को पूरा करता है, तो हम उसी समय प्रितिक्रया दे सकते ह�। आपको इससे 
सहायता िमल सकती है (अनुभाग 11 देख�)। 

समय बीतने के साथ GenV सामा� �प से ब�ो ंऔर माता–िपता के िलए प्रासंिगक कई मु�ो ंके बारे म� �रपोट� करेगा। 
हम� उ�ीद है िक GenV अनेकानेक ब�ो ंऔर माता–िपता के जीवन को बेहतर बनाने म� सहायता करेगा। हम इन समग्र 
प�रणामो ंको आपके साथ साझा कर� गे, और हम आशा करते ह� िक वे आपके िलए उपयोगी होगें।  

8.  हम GenV म� कैसे शािमल हो सकते ह�?   
आप सहमित फॉम� पर ह�ा�र करते/करती ह�, और हम आपको एक प्रित अपने पास रखने के िलए देते ह�। आप GenV 
के सभी या कुछ भागो ंम� िह�ा ले सकते/सकती ह�। हम उ�ीद करते ह� िक जहाँ संभव हो, माता और िपता दोनो ंिह�ा 
ल�गे। आप अपने िलए सहमित प्रदान करते/करती ह�। माता/िपता/अिभभावक म� से कोई एक ��� आपके िशशु के िलए 
भी सहमित प्रदान करता है। 

9.  �ा हमारे िलए भाग लेना अिनवाय� है?  
नही।ं यह आपके ऊपर िनभ�र करता है। आप जो भी िनण�य ल�गे/ल�गी, उससे आपको या आपके िशशु को प्रा� होने वाली 
देखभाल प्रभािवत नही ंहोगी। लेिकन िजतने अिधक लोग भाग ल�गे, GenV उतना ही अिधक मू�वान होगा। 

10. �ा म� बाद म� अपना मन बदल सकता/सकती �ँ?  
हाँ, आप कभी भी अपना मन बदल सकते/सकती ह�। बस हम� कॉल कर�  या ईमेल भेज� या GenV की वेबसाइट पर जाएँ। 
आपको हम� अपने फैसले का कारण बताने की अव�कता नही ंहै। 

• यिद आप अभी सहमित देते/देती ह�, तो आप बाद म� इसे वािपस ले सकते/सकती ह�। सहमित वािपस लेने के बारे म� और 
अिधक जानकारी यहाँ पढ़�। 

• यिद आप अभी सहमित नही ंदेते/देती ह�, तो आप बाद म� GenV म� शािमल हो सकते/सकती ह�। लेिकन GenV को आपसे 
और आपके िशशु से पहले प्रा� हो सकने वाली जानकारी का नुकसान हो जाएगा। GenV म� बाद म� शािमल होने के बारे म� 
और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�। 

• जब आपका ब�ा बड़ा हो जाता है (लगभग 14 से 18 वष� की आयु), तो उ�� वय�ो ंके �प म� इसम� शािमल होना जारी 
रखने का अवसर िमलेगा। GenV के साथ जारी रखने के बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�।  

11. �ा GenV हमारे �ा� पर प्रितिक्रया देगा? 
जब आप या आपका ब�ा आकलनो ंको पूरा करता है, तो GenV उसी समय आपको ऐसे प�रणामो ंपर प्रितिक्रया दे 
सकता है, िजनसे आपको सहायता िमल सकती है। ये छोटी–छोटी �रपोट� यह सुझाव दे सकती ह� िक सबकुछ ठीक से चल 
रहा है, अथवा यिद कोई िचंताएँ हो ंतो आप सलाह लेने के िलए िकससे िमल सकते/सकती ह�। आप दूसरो ंके साथ इन 
�रपोट� को साझा कर सकते/सकती ह�, जैसे आपके डॉ�र। 

हम ऑन–द–�ॉट फीडबैक देने के अलावा बाद म� पैदा िकए जाने वाले नए डेटा की जाँच आपके या आपके िशशु के 
संग्रहीत ���गत डेटा या नमूनो ंके साथ नही ंकरते/करती ह�। इसका अथ� है िक GenV बाद म� प्रा� होने वाले ये 
प�रणाम आपको उपल� नही ंकराएगा।   

ऐसा इसिलए है �ोिंक: 

• सामा� �प से अनुसंधान परी�णो ंको उपचार के िलए िडज़ाइन नही ंिकया जाता है – डॉ�र रोिगयो ंके उपचार के िलए 
अलग–अलग परी�णो ंका उपयोग करते ह�। 

• अनुसंधान ���–िवशेषो ंके प�रणामो ंके िलए खोज नही ंकरता है – यह केवल समूहो ंके िलए खोज करता है। 

• वष� बाद िकए गए परी�ण मह�पूण� या सही नही ंहो सकते ह�। 

https://genv.org.au/contact/
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GenV आपको भिव� म� हमारे साथ काम करने के िलए नैितकतानुसार अनुमोिदत अ�यनो ंम� भाग लेने का अवसर दे 
सकता है। यह संभव है िक वे अित�र� प्रितिक्रया दे सकते ह�। आप हमेशा इस बात का चयन कर सकते/सकती ह� िक 
भाग लेना है या नही।ं 

हम GenV शोधकता�ओ ंको �ापक �प से प�रणाम प्रकट करने के िलए प्रो�ािहत करते ह� – नए �ान को �ावहा�रक 
बनाने का यही तरीका है। GenV अपनी वेबसाइट पर सारांश उपल� कराएगा। हम� उ�ीद है िक यह माता–िपता के िलए 
सहायक होगा। केवल सामूिहक प�रणाम ही प्रकािशत िकए जाते ह� – ���गत प�रणाम नही।ं 

12. GenV म� शािमल होने के �ा खतरे ह�? 
GenV म� शािमल होने से कोई नुकसान नही ंहोना चािहए या इससे आपको या आपके िशशु को प्रा� होने वाली देखभाल 
प्रभािवत नही ंहोनी चािहए। GenV के पास आपकी गोपनीयता की सुर�ा के िलए कड़े और सुरि�त तंत्र ह�। इसका अथ� है 
िक डेटा गोपनीयता का उ�ंघन होने का खतरा ब�त कम है।  

हम इस बात को समझते ह� िक GenV म� शािमल होने के िलए िव�सनीयता होनी चािहए। आपके जैसे माता–िपता के िव�ास 
से कई अ�ेषण संभव हो पाए ह�, िजनसे आज ब�ो ंऔर वय�ो ंको सहायता िमल रही है – संक्रमण और क� सर जैसे �ेत्रो ं
म�। हम आपकी िव�सनीयता को वािपस चुकाने के िलए कड़ी मेहनत कर� गे। 

13. GenV हमारी जानकारी का �ान कैसे रखेगा? 
हमारे डेटा िस�� GenV के ल�ो ंके िलए िविश� �प से िनिम�त िकए गए ह�। GenV के िस�� को अनिधकृत लोगो ं
�ारा ए�ेस िकया जाना ब�त किठन है। यह कानून के िव�� भी है। हम सभी जानकारी को सुरि�त प�रवेशो ंम� संग्रहीत 
करके रखते ह� और िनयिमत �प से सुर�ा परी�ण करते ह�। हम डेटा शोधकता�ओ ं�ारा उपयोग िकए जाने वाले िववरणो ं
(जैसे नामो)ं को हटाकर गोपनीयता की सुर�ा भी करते ह�।  

हम GenV के संचालन के िलए आपकी ���गत जानकारी (जैसे, आपके नाम और संपक�  िववरण) का उपयोग करते ह�। 
हम इस तरह से आपसे संपक�  बनाए रख सकते ह�। इसके अलावा, जब हम अ� डेटासेटो ंका उपयोग करते ह� (अनुभाग 
6), तो इस जानकारी का उपयोग यह सुिनि�त करने के िलए िकया जाता है िक हम सही ��� से िमलान कर रहे ह�। 
हमारी गोपनीयता संग्रह सूचना और एमसीआरआई की गोपनीयता नीित को देखने के िलए वेबसाइट 
www.genv.org.au/privacy पर जाएँ। आपके पास गोपनीयता कानूनो ंके तहत आपके और आपके िशशु के बारे म� 
हमारे पास संग्रहीत ���गत जानकारी को ए�ेस करने और इसे सही करने का अिधकार है। आप GenV से संपक�  
करके यह कर सकते ह�। 

यिद आप हम� इसे हटाने के िलए नही ंकह�गे/कह�गी, तो हम आपके और आपके िशशु के डेटा को अिनि�त काल तक 
संग्रहीत करके रख�गे। इसका अथ� है िक GenV कई वष� तक नए अ�ेषणो ंका समथ�न कर सकता है। 

मड�क िच�� े� �रसच� इं�ी�ूट ऑ�� ेिलया और िव�ो�रया के गोपनीयता कानूनो ंसे बा� है। यह आपकी डेटा सुर�ा, 
आईटी िस��, प्रॉससेस और नीितयो ंको िनयिमत �प से अपडेट करता है। अनुसंधान के प्रयोजनो ंके िलए GenV 
अनुसंधान डेटा को अ� प्रािधकृत एज�िसयो ंके पास िनिहत िस�� म� भी रखा जा सकता है। इनका सुर�ा और 
गोपनीयता का �र भी वही होता है।  

GenV के डेटा संर�ण के बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�  तथा अपनी ���गत जानकारी के साथ �वहार िकए 
जाने के संबंध म� जानकारी यहाँ पढ़�। 

GenV कुछ जानकारी के साथ अित�र� सावधानीपूव�क �वहार करता है, जैसे स्थान, इमेजेस या आनुवंिशक डेटा, 
िजससे शायद इस बारे म� संकेत िमल सकते ह� िक है िक GenV म� कौन शािमल है। GenV �ारा लागू की जाने वाली 
सावधानी प्रथाओ ंके बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�।  

14. शोधकता� हमारे डेटा का उपयोग कैसे करते ह�? 
GenV के डेटा का इ�ेमाल अनुसंधान के िलए िकया जा सकता है, तािक ब�ो ंऔर वय�ो ंके �ा�, िवकास या 
क�ाण म� सुधार िकया जा सके। इस अनुसंधान को नैितक अनुमोदन के तहत होना चािहए। समय बीतने के साथ 
शोधकता� नए और मह�पूण� प्र�ो ंके उ�र देने के िलए ब�त सारे अलग–अलग तरीको ंका उपयोग कर� गे। इसिलए 
आपकी जानकारी का मू� कई वष� तक बढ़ता रहेगा। GenV के सभी डेटा का उपयोग गोपनीय �प से िकया जाता है। 
GenV के पास सुर�ा, और आपके डेटा का उपयोग कौन कर सकता है, इस बारे म� कड़े िनयम ह�। 

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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उपयोग के िलए अनुमोदन इन बातो ंपर आधा�रत होता है: 

• अनुसंधान का ल� �ा�, िवकास या क�ाण म� सुधार करना है 

• डेटा के प्र�ािवत उपयोग को नैितकतानुसार अनुमोदन प्रा� है 

• GenV आवेदक और संस्थान या संगठन की सुर�ा तथा िवशेष�ता का आकलन करता है 

• नमूनो ंया डेटा का उपयोग िववरण की पहचान िकए िबना िकया जाता है – इसिलए डेटा के उपयोगकता�ओ ंको पता नही ं
होता है िक ये िववरण आपसे संबंिधत ह�।  

• उपयोगकता� GenV की उपयोग की शत� से सहमत ह�। 

अनुमोदन के बारे म� और अिधक जानकारी यहाँ पढ़�। 

GenV की टीम GenV की प्रगित और गुणव�ा की जाँच करने और डेटासेट का परी�ण करने के िलए भी आपके डेटा का 
उपयोग करती है। कुछ डेटा और नमूनो ंका िव�ेषण केवल ऑ�� ेिलया और िव�–भर म� �स्थत िविश� प्रयोगशालाओ ंम� 
ही िकया जा सकता है। अनुसंधान म� ऐसा करना एक सामा� बात होती है और इससे मह�पूण� अ�ेषण प्रा� �ए ह�। 
कई बार ऑ�� ेिलया से बाहर के देशो ंम� उनके कानूनो ंके दायरे म� बारे म� इनका इ�ेमाल िकया जाता है। यह कड़े 
िदशािनद�शो ंऔर अनुमोदन के उ�ी ंिनयमो ंके तहत िकया जाता है, जैसा ऊपर बताया गया है।  

जब शोधकता� डेटा के साथ काम करते ह�, तो वे अ�र प्रयोगशाला म� िकए जाने वाले परी�णो ंसे या नए तरीको ंसे डेटा 
का संयोजन करके नया डेटा बनाते ह�। इ�� वािपस GenV म� शािमल जाता है। इससे �ा� म� सुधार के और भी अिधक 
अवसर पैदा होते ह�। 

कमिश�यल कंपिनयाँ �ा�, िवकास या क�ाण म� सुधार के अनुसंधान के िलए GenV के डेटा का उपयोग कर सकती 
ह�। उनके िलए भी अनुमोदन के समान िनयमो ंको पूरा करना अिनवाय� है। 

कुछ GenV प्रितभागी नए �ि�कोणो ंका परी�ण करने वाले अनुसंधान प्रयोगो ंम� शािमल हो सकते ह�। सभी प्रयोगो ंके िलए 
नैितक अनुमोदन की आव�कता होती है। नया �ि�कोण िकसे प्र�ुत िकया जाएगा, इसका चयन र�डम तरीके से िकया 
जाता है, जैसे िस�ा उछालना। कुछ प्रयोगो ंम� केवल उ�ी ंलोगो ंसे संपक�  िकया जाता है, िज�� नए �ि�कोण का प्र�ाव 
िदया जाता है। GenV के डेटा का उपयोग उन लोगो ंके प�रणामो ंकी तुलना करने के िलए िकया जा सकता है, िज�� नया 
�ि�कोण प्रा� होता है और प्रा� नही ंभी होता है। GenV के प्रितभागी िविश� मु�ो ंके बारे म� िकए जा रहे अ�यनो ंया 
रिज��� यो ंम� भी शािमल हो सकते ह�, जैसे िसर पर लगने वाली चोट� या सुनने की �मता म� हािन। GenV के साथ डेटा 
साझा करने के िलए प्रयोग या अ�यन नैितकता अनुमोदन के साथ आपकी सहमित के िलए पूछ सकते ह�। हम इसका 
समथ�न करते ह�। 

15. �ा आपके पास और अिधक प्र� ह�? कोई िचंताएँ ह�?  
GenV की वेबसाइट पर कई प्र�ो ंके उ�र उपल� ह�। इसम� यह सूचना िववरण भी उपल� है।  

GenV के िकसी सद� से संपक�  करने के िलए कृपया 1800 436 888 पर कॉल कर� , genv@mcri.edu.au पर ईमेल 
भेज� या वेबसाइट के मा�म से हमसे संपक�  कर�। आप िकसी भी िचंता या िशकायत, इसका संचालन कैसे िकया जाता है, 
या प्रितभागी के �प म� आपके या आपके िशशु के अिधकारो ंके बारे म� प�रयोजना से �तंत्र िकसी िनकाय के साथ बात 
कर सकते/सकती ह�। कृपया मेलबन� के रॉयल िच�� े� अ�ताल म� अनुसंधान िवकास एवं नैितकता िनदेशक से (03) 
9345 5044 पर या rch.ethics@rch.org.au पर संपक�  कर�। 

 

 

GenV म� भाग लेने के बारे म� सोचने के िलए आपका ध�वाद। 
हम� उ�ीद है िक आप इस यात्रा म� GenV के साथ शािमल होगें/होगंी। 

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