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GenV Parent/Guardian Information Statement  
 GenVب�ان�ه اطلاعایت والدین/ق�م 

GenV؟   چرا  . 1
GenV  مخففGeneration Victoria   (�سل و�کتور�ا) و �ک پروژە پژوه�ش �ا�ی در ا�الت است. این پروژە تص��ر کام� از

 سلامیت و تندرسیت �ک �سل کامل را به دست خواهد داد. 

کت کنند. ما �   در � دو سال از همه نوزاداین که در و�کتور�ا به دن�ا � آیند، و والدین آنها دعوت � شود که در پروژە �ش
 م�کنند.   خواه�م همه

گ
کت ده�م، مهم ن�ست که ک�ستند و کجا زند� از  - هر خانوادە ای مهم است   نوزادان و والدینشان را �ش

 جمله خانوادە شما. 

GenV شما ارائه م�ده�د با دادە هائی که خدمات د�گر جمع آوری کردە ا ند ترک�ب � کند. این به این معئن است   اطلاعایت را  که
د. سپس پژوهشهای آیندە � توانند پاسخهای سوالات پ�چ�دە سلامیت و تندرسیت را ��ــــع تر از  که  خ�� کم وقت شما را � گ�ی

 آنچه ما امروز � توان�م انجام ده�م ب�ابند. 

ی، پ�ش بیین و درمان شود. ما �    GenVا ام�دوار�م م کمک کند تا مسا�� که کودکان و والدین امروز با آن رو�رو هستند پ�شگ�ی
 خواه�م مشکلایت مثل زا�مان پ�ش از موقع، حساس�ت ها، ب�ماری های رواین برای همگان کم�ت شود. 

کت در   . ا�جاد کن�د  -ا�نون و فردا   -خانوادە ها   ، � توان�د آیندە ای به�ت را برای همه GenVبا �ش

کت در 2      GenV. دعوت به �ش
کت کردن در   GenVما از شما و نوزادتان دعوت م�کن�م که در  کت کن�د. برای �ش لازم است که فرم رضا�ت را در انتهای این مدرک   GenV�ش

ن موجود است.   www.genv.org.auامضا کن�د. �ک کیپ از این مدرک و فرم رضا�ت را در�افت خواه�د کرد که نگه دار�د، و در سا�ت    ن�ی

�د، با�د بدان�د که   هایی است. هدف ما این است که �� از کارکنان  GenVپ�ش از آنکه تصم�م بگ�ی ف  GenVچرا انجام � شود و شامل چه چ�ی
 اطلاعات م��وط به  -بمجرد تولد نوزدتان در ب�مارستان به د�دن شما ب�ا�د 

�
 هر لرا به شما خواهد داد.  GenVاو شخصا

�
چقدر � خواه�د   طفا

س�د.   سوال ب�پ

ن میتوان�د در بارە  www.genv.org.auشما با خواندن این مدرک �ا تماشای و�دیو در سا�ت  ن � توان�د با   GenVن�ی آ�اە ش��د. همچننی
�د. ما خوشحال  ) با  GEN VVV 1800(  1800 436 888�ا تلفن را�گان به شمارە   genv@mcri.edu.au ا�م�ل به آدرس   ما تماس بگ�ی

   خواه�م شد که به پرسشهای شما پاسخ ده�م. 

3 . GenV چ�ست؟   

GenV    پ�ی 
گ

 رشد و نمو کودکان، چگون�
گ

ال�ا است. این پروژە تص��ری از چگون� �ن پروژە پژوه�ش دوران کود� در تار�ــــخ اس�ت بزرگ�ت
شدن افراد و تغی�ی سلامیت در �سل های مختلف ترس�م م�کند. این پروژە عنا� سازندە ای را برای کمک به محققان، جوامع و  

ا� �کد�گر سلامیت و تندرسیت را بهبود بخشند. ما ام�دوار�م که این پروژە به مراقبت به�ت   س�است گذاران   ا�جاد � کند تا  با اش�ت
�ن سوالایت را  که کودکان و والدین ما با آن رو�رو هستند پاسخ دهد. بعد از دو سال، ب�ش   و امن تری منجر شود، و بع�ض از مهم�ت

 دعوت خواهند شد.  GenVبه   نوزاد و والدینشان در �ا� و�کتور�ا   160000از 

�م و بعد به تدر�ــــج که فرزندتان بزرگ   GenVا�ر موافقت کن�د، هنگام ورود به   ما بع�ض اطلاعات و نمونه هایی را از شما و فرزندتان � گ�ی
اضافه � کن�م. ما این   آوری کردە اند به آن  کار جمعم�شود. سپس، با اجازە شما، ما اطلاعات و نمونه هایی را که خدمات در روشهای عادی  

ی  اطلاعات را در �ک پا�گاە دادە های امن م�گذار�م که در آیندە � تواند برای پژوهش به کار رود. نتایج آن نحوە درمان، پ�ش بیین و پ�ش گ�ی
ن کمک خواهد کرد تا برای �شتیباین از خانوادە های و�ک  تور�ا تصم�مات خویب  ما از مسا�ل را بهبود خواهد بخش�د. به س�است گذاران ن�ی

ند.   بگ�ی

تلاش ک� را  از جانب شما لازم دارد، و� تغی�ی پر معنایی را برای خانوادە ها  به وجود � آورد. ما ام�دوار�م    GenVاین به این معین است که 
 که سلامیت و تندرسیت خانوادە را � سالهای ز�ادی مطالعه کن�م. 

 مثل 
گ

برای کودکان و     GenVام�دوار�م که هم ا�نون در �ا� جهان به بزرگسالان مسن تر  کمک م�کنند. ما  GenVپروژە های خ�� بزر�
 و�کتور�ایی های جوان�ت  این منافع را به وجود خواهد آورد. 

https://genv.org.au/for-parents/parent-guardian-information-statement/
http://www.genv.org.au/
mailto:genv@mcri.edu.au
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  4 . GenV   را چه ک� ادارە � کند؟ 
 GenV ) از  پرد�س کودکان ملبورنMelbourne Children’s Campus  �هدا�ت م�شود (ا�ستیتوی پژوهش کودکان مردا (
)Murdoch Children’s Research Institute) ب�مارستان  سلطنیت کودکان ،(The Royal Children’s Hospital  و ،(

را  بودجه آن  ). The Royal Children’s Hospital Foundationدا�شگاە ملبورن، با �شتیباین بن�اد ب�مارستان سلطنیت کودکان (
ن � کنند. مراجع ز�ر از آن �شتیباین � کنند: Paul Ramsay Foundationدولت و�کتور�ا و بن�اد پل رمزی (  )تامنی

 ب�مارستانهای مح� زا�مان و کودکان •
 دا�شگاهها و ا�ستیتوهای تحق�قایت و�کتور�ا  •
ال�ا و �ا� جهان  • ن برجسته در و�کتور�ا، اس�ت  متخصصنی
 کمک کردە اند.   GenVخانوادە ها و جوامع مح� که به طرا�  •

ی را در بارە او  و   - مدیر عل� پروفسور مل�سا و�ک، متخصص اطفال  �عین �ک پزشک کودکان است. میتوان�د اطلاعات ب�ش�ت
 بخوان�د.  اینجا بق�ه افراد ت�م در 

 بپیوند�م؟ GenVچرا از ما � خواه�د که به  . 5
کت کنند.  GenVدر � دو سال، از همه نوزاداین که در و�کتور�ا متولد م�شوند و والدینشان دعوت م�شود که در  از شما   �ش

 دعوت شدە است چون نوزاد شما در � این مدت در و�کتور�ا به دن�ا آمدە است. 

6. GenV  هایی است؟ �  شامل چه چ�ی
د   GenV�� از اعضای ت�م  معموً� در ب�مارستان. هدف   - به زودی بعد از تولد فرزندتان به د�دنتان � آ�د �ا با شما تماس � گ�ی

GenV  دق�قه طول   20-15این است که کارها را برای افرادی که به این پروژە � پیوندند تا حد ممکن آسان نما�د. این د�دار
کت کن د �ل �ما  ا �که آ   م�پرساز شما �  م،�ده� ح یما پروژە را توض م�کشد.  کوتاە به شما ارائه    نظرسن��   ک�  د،�با نوزادتان �ش

  ک �و  م�ده�
گ

. در  د �مشاهدە کن ش�ت � موارد ب ن یاز ا ک�در مورد هر   ر �در ز  . م�کن�  شنهاد � پ  سواب بزاق و �سته نمونه خان�
ن دعوت م�کن�م. بعد از این،   با ا�م�ل �ا پ�امک با شما در تماس خواهد ماند.   GenVصورت امکان، ما والد د�گر نوزاد شما را ن�ی

کت کردنتان موافقت م�کن�د که   :میتواند GenVبا �ش

 عبارتند از: اطلاعات و نمونه هایی را که از قبل موجودند در �ک جا گرد آورد. اینها از جمله  )1(
اطلاعایت که خدمات هم ا�نون در بارە شما و فرزندتان جمع آوری � کنند، از پ�ش از تولد نوزادتان و در آیندە. این   •

، تحص�لات و سوابق اجتما� و خدمات شما و فرزندتان است، و   شامل اطلاعات م��وط به سلامت جس� و روایف
ها و   GenVهمینطور اطلاعات م��وط به تولد و مرگ.  ، مدارس و کودکستانها، ب�مارستانها، دک�ت میتواند از ادارات دولیت

ن کنندگان خدمات د�گر این اطلاعات را به دست آورد.   تامنی
ل شما.   • ن  هوا و خدمات کودکان در نزد�� م�ن

گ
 اطلاعات م��وط به محله شما، مثل آلود�

ند.   • نمونه هایی که خدمات بهداشیت قبل از تولد نوزادتان از شما گرفته اند و  آنچه که در آیندە از شما و نوزادتان � گ�ی
ما  غلب برای چند روز، ماهها �ا سالها انبار م�شود. وقیت آزما�ش خون �ا ادرار �ا سوآب م�ده�د، مقدار باق�ماندە نمونه ا

منتقل کردە و با دقت از آن نگهداری کن�م. این نمونه ها سپس میتوانند در پژوهش برای   GenV� توان�م آنها را به 
 منافع خانوادە های ز�ادی به کار بردە شوند. 

جمع آوری � کن�م و نحوە استفادە از آن را � توان�د در   اطلاعات ب�ش�ت در مورد آنچه ما جمع آوری � کن�م، از چه کساین 
parents-www.genv.org.au/for  .بخوان�د 

  ک� )2(
گ

 یتا برا  د �کن  یهر دو نمونه را جمع آور   ا �  ک� د �توان � د،�ا�ر موافق هست . م�کن  � شنهاد �به شما پ �سته نمونه خان�
   است:  ر ��سته شامل موارد ز . داد م �خواه ح یتماسمان آنها را توض ا � دار �د ان�در پا .د�ما با �ست ارسال کن

ن یبلافاصله �س از پ – سواب پوشک  ت�ک  ک� • نحوە   . د � دار  سواب کوچک از پوشک نوزادتان بر� ک�،  GenVبه   وسنت
   ی�ی ادگ�  یتوان برا  از نمونه ها � داد.  م �خواه  حیتماسمان توض ا � دار �د ان�پاانجام آن را در  

گ
رودە در   �ی تأث چگون�

 .نجایا د �بخوان ش�ت � در مورد سواب پوشک ب .سلامت استفادە کرد 

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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ن ی�س از پ  به فاصله کوتا�  د،�دوش خود را �  �ی ش ا � د �ده�  �ی ا�ر ش -مادر   �ی ش ت�ک • قاشق   ک�حدود    GenVبه    وسنت
در مورد نمونه  . کند  کودک و مادر کمک �  ه�به پژوهش در مورد سلامت و تغذ نیا . د �کن � یآور جمع  �ی ش  یخور یچا
     .نجایا  د �بخوان ش�ت � مادر ب �ی ش

د )3( ی کند. مثً� ممکن است چند بار در   گاە به گاە با شما تماس کوتا� بگ�ی ، رشد و تندرسیت شما و فرزندتان را پ�گ�ی تا سلامیت
سال به شما ا�م�ل �ا پ�امک بفرست�م، �ا وقیت بزرگ�ت شد پ�شنهاد کن�م که فرزندتان را رو در رو ارز�ایب کن�م. در آن زمان شما  

کت داشته باش�د �ا نه.  �د که �ش  میتوان�د تصم�م بگ�ی

ە کند و به کار برد. نم )4( � ده�د   GenVما اطلاعایت را که شما به  ونه ها و اطلاعات را به گونه ای امن به دست آوردە، ذخ�ی
با اطلاعات خدمات مانند آنچه که در بالا ذکر شد ادغام م�کن�م. این نمونه ها و اطلاعات میتوانند در آیندە در پژوهش  

ە دادە ها  مشاهدە کن�د].  ۱۴و  ۱۳دارند به کار بردە شوند [بخش تطبیق  GenVهای اخلا�ت که با مقررات   را در بارە ذخ�ی

 هست�د.   GenVبه خدمات اطلاع دهد که شما و فرزندتان در ) 5(

ض � توان�د انتخاب کن�د که برای موارد ز�ر رضا�ت بده�د �ا نه:   همچننی

از داخل گونه شما و فرزندتان. سوآب بزاق دهان میتواند به انواع مختلف پژوهشهای بیولوژ�� کمک  �ک سوآب بزاق دهان  )6(
 در بارە سوآب های بزاق دهان ب�ش�ت بخوان�د.  اینجا در کند، از جمله پژوهش ژنت��. 

(مثً� سوآب بزاق دهان �ا کارت غ��الگری نوزاد) برای پژوهش ژنت��، برای کسب اطلاعات ب�ش�ت در  استفادە از نمونه ها )7(
 تعامل ژن ها با سایر عوامل برای تأث�ی بر سلامت و رشد. این ممکن است به پژوهشگران کمک کند پرسشهای  

گ
مورد چگون�

اری ها و عوامل خطر از والدین به فرزندان. در آیندە، فنآوری  جد�دی را پاسخ دهند، به عنوان مثال در مورد نحوە انتقال ب�م 
   در بارە ژن ها ب�ش�ت بخوان�د.  اینجا در های جد�د ممکن است انجام انواع د�گر آزما�شها را م�� کند.  

� خواهد داشت؟  GenVبا اجازە من،   به چه ن�ع اطلاعایت دس�ت

 ارتند از: بع�ض از مثال ها عب

: مثً� مد�کر، سوابق ب�مارستانها، کیپ اسکن های د�جیتال، اطلاعایت که در مورد بارداری شما جمع آوری   • سلامت جس� و رواین
 شدە است 

کت � کند • ف و حساب، ا�ر فرزند شما در آن �ش  تحص�لات: ارز�ایب های �ا�ی خواندن و نوشنت
، مسکن، امور قضایی اجتما�: مثً� معلول�ت، حما�ت برای  •  مراقبت از کودک / به��سیت
 هوا.  •

گ
 اطلاعات ک� در بارە محله تان: مثً� محل مهد کودک ها، آلود�

ی را در بارە منابع اطلاعایت   اینجا در  � دار�م در   GenVاطلاعات ب�ش�ت  www.genv.org.auبخوان�د و مناب� را که ما  هر سال به آن دس�ت
 ببین�د. 

� خواهد داشت؟  GenVبا اجازە من،   به چه ن�ع نمونه های معمو� دس�ت

 بع�ض از مثال ها عبارتند از: 

 بارداری انجام دادە باش�د  12  -10آزما�ش خون غ��الگری که ممکن است در  •
گ

آزما�ش کردن بچه برای بع�ض ب�ماری ها. در   -هفت�
ی را در بارە غ��الگری  اینجا   بخوان�د.   10اطلاعات ب�ش�ت

گ
 هفت�

شوند. ا�ر در  برای چک کردن ب�ماری های نادری که � توانند درمان  -نمونه خون از کارت غ��الگری نوزاد (سوزن به پاشنه پا)  •
� داشته باش�م. در  ، ا�ر وجود دارد دس�ت ن ال�ا به دن�ا آمدە ا�د، ما � خواه�م به کارت خود شما ن�ی ی را   اینجا اس�ت اطلاعات ب�ش�ت

 در بارە کارت غ��الگری نوزاد بخوان�د. 
نمونه های معمو� د�گری که ممکن است در طول بارداری دادە باش�د، و نمونه هایی که شما و فرزندتان ممکن است در آیندە   •

 بده�د. 

ی را در بارە نمونه های معمو�   اینجا در  �  GenVاطلاعات ب�ش�ت  دار�م در  بخوان�د و نمونه هایی را که ما هر سال به آن دس�ت
www.genv.org.au  .ببین�د 

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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د چه م�شود؟  GenVوقیت   با من تماس � گ�ی

ف  GenVبار در سال   4حدود    20تا   3از شما دعوت خواهد کرد تا در بارە حال خود و فرزندتان به روز رسایف کن�د. این تماسها ممکن است بنی
�د که آن را تکم�ل بکن�د �ا نه. تماسها ممکن است شامل موارد ز�ر باشد:   دق�قه طول بکشد. هر بار شما تصم�م � گ�ی

 نظر سن�ب کوتاە و به روز آوری هایی که شما تکم�ل کن�د.   •
�ان قلب را در   • ان �ض ض هایی مثل بازی های حافظه، گفتار در کودکان بزرگ�ت و م�ی ض ی های بهداشیت و م��وط به رشد. اینها چ�ی اندازە گ�ی

�د، �ا شما و فرزندتا  د. مثً� ممکن است شما و�دیوی کوتا� از فرزندتان بگ�ی ون��  بر � گ�ی ن ممکن است روی �ک دستگاە ال��ت
کت کن�د. این بازی ها تا آنجا که ممکن است کوتاە و تف��� هستند. در  ی   اینجا مثل تلفنتان باهم در �ک بازی �ث اطلاعات ب�ش�ت

ی های   بخوان�د.    GenVرا در بارە اندازە گ�ی

 در مطالعایت باشد.  GenV. این ممکن است شامل دعوت به همکاری با  GenVاخبار و به روز رساین از  •

ی را در بارە همکاری با  اینجا در   در مطالعات بخوان�د.   GenVاطلاعات ب�ش�ت

 در زماین که کودکان بزرگ�ت هستند چگونه است؟ GenVارز�ایب 

ی های سلامیت و رشد فقط میتواند رو در رو انجام شود. ما ام�دوار�م که از همه کودکان  وقیت بزرگ�ت شدند د�دن  GenVبع�ض از اندازە گ�ی
وع م�کنند. ما این د�دارها را هنوز طرا� نکردە ا�م. در آن ه  کت داشته  کن�م، مثً� وقیت مدرسه را �ث �د که �ش نگام شما میتوان�د تصم�م بگ�ی

�م، ما شما را به خویب در ج��ان خواه�م گذاشت. در  ی را در بارە   اینجا باش�د �ا نه. تا زماین که بتوان�م با شما تماس بگ�ی اطلاعات ب�ش�ت
 بخوان�د.   GenVد�دارهای 

 هست�م؟ GenVبه خدمات م�گ��د که من و فرزندم در  GenVچرا 

نند. مثً�، پرستار  فرزندتان  کمک ک  GenVسایر خدمات ممکن است در طول د�دارهای عادی شما با نظرسن�ب ها �ا ارز�ایب های کوتاە به 
ممکن است �ک آزما�ش بینایی را به شما پ�شنهاد دهد، به شما بازخورد دهد و نت�جه را ثبت کند. بع�ض وقتها ممکن است شما نقل مکان  

را از نظر مشخصات تماس با شما به روز ب�اورند، مگر   GenVکن�د �ا مشخصات تماس با شما عوض شود. خدمات ممکن است بتوانند 
ن کنندگان بهداشت و آموزش باشند مثل پرستار  اینکه ما مطلع باش�م که شما م�خواه�د از پروژە خارج ش��د. خدمات ممکن است شامل تامنی

لینک، مهد کودک، �ا مدارس تان، ب�مارستانها، مد�کر، سن�ت  . بارداری و بهداشت کودک شما، دک�ت

ا� ن� گذار�م.    ب�ش�ت بخوان�د.   GenVدمات با در بارە همکاری خ  اینجا  در ما دادە های پژوه�ش شما را با آنها به اش�ت

ف به 7  چ�ستند؟  GenV. منافع پیوسنت
GenV   .ممکن است نفع مستق�� برای شما �ا فرزندتان داشته باشد �ا نداشته باشد 

وقیت شما �ا فرزندتان نظر سن�ب ها �ا ارز�ایب ها را تکم�ل � کن�د ما میتوان�م همانجا به شما بازخورد بده�م. این ممکن است  
 را ببین�د).  11برایتان مف�د باشد (بخش 

در بارە  �س�اری مسا�ل که بطور ک� به کودکان و والدین م��وط م�شود گزارش خواهد داد. ما ام�دوار�م که  GenVدر طول زمان، 
GenV    ا� � گذار�م و ام�دوار�م برای شما  خ�� از کودکان و والدینشان را به�ت خواهد کرد. ما این نتایج ک� را با شما به اش�ت

گ
زند�

 مف�د باشد. 

 یپیوند�م؟  GenV. چگونه میتوان�م به 8
�ا بخ�ش از آن    GenVفرم رضا�ت را امضا کن�د، و ما �ک کیپ آن را به شما خواه�م داد که نگه دار�د. شما � توان�د در تمام 

کت کنند. شما برای خودتان رضا�ت م�ده�د.  کت کن�د. در موارد ممکن، ما ام�دوار�م که هر دو والدین �ش �� از والدین / ق�م   �ش
 دهد. هم برای فرزندتان رضا�ت م�

کت کن�م؟9  . آ�ا مجبور�م �ش

ی روی مراقبیت که شما �ا فرزندتان در�افت م�کن�د ندارد. اما، هر چه تعداد   �د، تاث�ی  به خود شما دارد. هر تصم�� بگ�ی
گ

نه. �ست�
کت � کنند ب�ش�ت باشد،  GenVکساین که در    با ارزش�ت م�شود.   GenV�ش

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
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
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 نظرم را عوض کنم؟  10
�
 . آ�ا � توانم بعدا

برو�د. لازم    GenV و�سا�تبله، در هر زمان � توان�د نظرتان را عوض کن�د. فقط کا�ض است تلفن بزن�د �ا ا�م�ل بفرست�د �ا به  
 ن�ست دل�ل تصم�متان را به ما بگ���د. 

   در بارە ان�اف دادن ب�ش�ت بخوان�د.   اینجا . در بده�د، بعدا� � توان�د من�ف ش��دا�ر الان رضا�ت  •

اطلاعات اول�ه شما  و فرزندتان را از دست   GenVبپیوند�د. اما   GenV ا�ر الان رضا�ت نده�د، � توان�د بعدا� به •
ن به  اینجا در خواهد داد.   ب�ش�ت بخوان�د.  GenVدر بارە بعدا� پیوسنت

کت   18تا  14وقیت فرزندتان بزرگ شد (حدود سن  • )، این فرصت را خواهد داشت که به عنوان �ک بزرگسال به �ش
گ

سال�
   ب�ش�ت بخوان�د.   GenVدر بارە ادامه دادن با  اینجا در کردن ادامه دهد. 

 در بارە سلامیت ما بازخورد خواهد داد؟  GenVآ�ا . 11
همانجا بازخورد نتایج را که ممکن است برایتان مف�د باشد به شما   GenVوقیت شما �ا فرزندتان ارز�ایب ها را تکم�ل � کن�د، 

ن رو براە است �ا ا�ر جای نگراین باشد، پ�شنهاد کند که چه   خواهد داد. این گزارشهای کوتاە ممکن است �شان دهد که همه چ�ی
ا� بگذار�د. ک� را برای راهنمایی ببین�د  تان به اش�ت  . شما میتوان�د این گزارشها را با د�گران، مثً� با دک�ت

ە شدە شما �ا فرزندتان ا�جاد م�شود،   به غ�ی از بازخورد فوری، ما دادە های جد�دی را که بعدا از دادە ها �ا نمونه های ذخ�ی
 عدی را در اخت�ار شما قرار ن� دهد. این نتایج ب GenVجدا�انه برر� ن� کن�م. این به این معین است که 

 دل�ل این کار این است که: 

ها برای درمان ب�ماران از آزما�شات متفاویت استفادە � کنند.  -آزما�شهای پژوه�ش معموً� برای در مان طرا� ن� شوند  •  دک�ت

 فقط برای گروە ها  -پژوهش به نتایج برای افراد نگاە ن� کند  •

 چندین سال بعد انجام م�شود ممکن است د�گر مهم �ا درست نباشد. آزما�شهایی که  •

GenV  کت کن�د. ممکن است که ممکن است به شما این فرصت را بدهد که در مطالعات آیندە تأی�د شدە اخلا�ت که با ما کار � کنند، �ش
کت بکن�د �ا ن ی بدهند. شما هم�شه � توان�د انتخاب کن�د که �ش  ه. آنها بازخورد ب�ش�ت

از این راە است که دا�ش جد�د به مرحله عمل   - را �ش��ق � کن�م که �افته های خود را در سطح وس�� گزارش دهند  GenVما پژوهشگران 
سد.  نتایج   -خلاصه ها را در و�سایتش � گذارد. ما ام�دوار�م که این برای والدین مف�د باشد. فقط نتایج گرو� منت�ش � شوند  GenVم�ی

 هرگز. فردی 

ن به 12  چ�ستند؟ GenV. ر�سک های پیوسنت

ن به  س�ستم های  GenVنبا�د باعث هیچ آس�ب �ا تاث�ی روی مراقبیت که شما و فرزندتان در�افت � کن�د �شود.  GenVپیوسنت
محکم و ا�میض برای محافظت از ح��م خصو� شما دارد. این به این معیض است که ر�سک نقض ح��م خصو� دادە ها خ��  

 کم است. 

ن به  اعتماد لازم است. اعتماد والدییف مثل شما به کشف�ات �س�اری منجر شدە است که   GenVما درک � کن�م که برای پیوسنت
عفونت و �طان، به کودکان و بزرگسالان کمک � کند. ما سخت تلاش خواه�م کرد تا اعتماد شما را  امروز، در مواردی مثل 

ان کن�م.   ج�ب

13 .GenV  از اطلاعات ما چگونه مواظبت خواهد کرد؟ 
� به سامانه های  GenVسامانه های ما به طور هدفمند برای  برای افراد غ�ی مجاز �س�ار دشوار  GenVساخته شدە اند. دس�ت

 �ست های امنییت انجام � 
�
ە � کن�م و مرتبا ن هست. ما همه اطلاعات را در مح�ط های امن ذخ�ی است. این کار  غ�ی قانوین ن�ی

ف با حذف جزئ�ات شناسائی (مانند نام ها) از دادە هائی ک ه پژوهشگران استفادە � کنند، از ح��م خصو�  ده�م. ما همچننی
 محافظت � کن�م. 

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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استفادە � کن�م. اینگونه است که ما تماس  GenVما از اطلاعات شخ� شما (مانند نام و جزئ�ات تماس شما) برای مدی��ت 
� پ�دا � کن�م  ، وقیت به مجموعه دادە های د�گر دس�ت ف )، از این اطلاعات برای 6(بخش  خود را  با شما  حفظ � کن�م. همچننی

اطمینان از مطابقت ما با شخص درست استفادە � شود. برای مشاهدە اطلاع�ه جمع آوری اطلاعات خصو� وخط م�ش 
� مر  www.genv.org.au/privacyبه   MCRIح��م خصو�  ف حفظ ح��م خصو� شما حق دس�ت اجعه کن�د. تحت قواننی

ف با   ە � کن�م دار�د. این کار را � توان�د با تماس گرفنت و تصحیح اطلاعات شخ� خود را که ما در مورد شما و فرزندتان ذخ�ی
GenV  .انجام ده�د 

ما بگ���د آن را حذف کن�م. این به این معیف است  ما دادە های شما و فرزندتان را به مدت نامحدود نگه � دار�م، مگر اینکه به 
 میتواند برای سالهای ز�ادی از کشف�ات جد�د �شتیبایف کند.  GenVکه 

 امن�ت دادە ها، س�ستمهای 
�
ال�ا و و�کتور�ا است. این موسسه مرتبا ف حفظ ح��م خصو� اس�ت ا�ستیتوی پژوهش کودکان مردا� تابع قواننی

، دادە های پژوه�ش   فناوری اطلاعات، روشها و خط ممکن است در سامانه های   GenVم�ش ها�ش را به روز � آورد. برای اهداف پژوه�ش
ن دارای همان سطح امنییت و ح��م خصو� � باشند.   ن گذاشته شود. آنها ن�ی  سازمانهای مجاز د�گر ن�ی

 در بارە مدی��ت اطلاعات شخ� تان ب�ش�ت بخوان�د.  اینجا و  در  GenVدر بارە امن�ت دادە های    اینجا در 
GenV  ز  برای بع�ض از اطلاعات، مثل محل ها، تص��رها �ا دادە های ژنت�� که شا�د بتواند به افرادی که بخ�ث اGenV    ،هستند اشارە کند

 . د �بخوان نجا یا را  GenV ا��در مورد اقدامات احت   ش�ت �اطلاعات ب  اقدامات احت�ا� اضا�ض انجام � دهد. 

 . پژوهشگران چگونه از  دادە های ما استفادە � کنند؟ 14
، رشد و تندرسیت کودکان و بزرگسالان به کار بردە شود. این   GenVدادە های  � تواند برای پژوهش به قصد بهبود سلامیت

پژوهشها با�سیت تحت پوشش تای�د اخلا�ت باشند. در طول زمان، پژوهشگران روشهای متن�ع ز�ادی را  برای پاسخ دادن به  
ش اطلاعات شما برای سالهای ز�ادی افزا�ش خواهد �افت. همه دادە های سوالات جد�د و مهم به کار خواهند برد. بنا بر این، ارز 

GenV   .به صورت محرمانه به کار بردە خواهند شدgenV   مقررات ا��دی برای امن�ت دادە ها�ش و اینکه چه ک� � تواند از
 آن استفادە کند دارد. 

 تص��ب کار�ری بر این اساس است که: 

، رشد  •  و تندرسیت باشدهدف پژوهش بهبود سلامیت

 کار�ری پ�شنهادی دادە ها تای�د�ه اخلا�ت داشته باشد.  •

• GenV  ا�مین و تخصص درخواست کنندە و موسسه �ا سازمان را ارز�ایب کند 

 �س کار�ران دادە ها ن� دانند که  متعلق به شما است.  - نمونه ها و دادە ها بدون جزئ�ات شناسندە به کار روند  •

ا�ط کار� •  موافقت کنند.   GenVری کار�ران با �ش

 در بارە تص��ب ب�ش�ت بخوان�د.    اینجا در 

فت و ک�ف�ت   GenVت�م  ف از دادە ها استفادە � کند تا پ��ش را چک کند و مجموعه های دادە ها را چک کند. بر�ن از دادە ها و   GenVن�ی
ال�ا و �ا� جهان فقط در آزما�شگاە های تخص� قابل تج ��ه و تحل�ل هستند. در پژوهش این امر را��ب است و به  نمونه ها در اس�ت

ال�ا است. این کار�ری تحت   ض در کشورهایی خارج از اس�ت کشف�ات مه� منجر شدە است. بع�ض مواقع کار�ری آنها تحت پوشش قواننی
 دستورالعملهای ا��د انجام شدە و همان مقررات تص��ب در بارە آن اجرا � شود. 

دادە ها کار � کنند، اغلب از آزما�شهای آزما�شگا� �ا با ترک�ب دادە ها از راههای جد�د، دادە های جد�دی را ا�جاد � وقیت پژوهشگران با 
ی را برای بهبود سلامیت ا�جاد � کند.  GenVکنند. این دادە ها به   اضافه � شوند. این فرصتهای ب�ش�ت

کتهای تجاری � توانند درخواست بدهند که از دادە ، رشد و تندرسیت استفادە کنند. آنها   GenVهای  �ش برای پژوهش در راە بهبود سلامیت
ا�ط تص��ب باشند.   با�د واجد همان �ش

کت کنندگان در  ممکن است به آزما�ش های تحق�قایت بپیوندند که رو�کردهای جد�دی را آزما�ش � کنند. تای�د اخلا�ت   GenVبع�ض از �ش
  برای همه آزما�ش ها مورد لزوم است. اینکه رو�کرد جد�د به چه ک� پ�شنهاد � شود، معموً� به طور تصاد�ف انتخاب � شود، مثل ش�ی �ا 

کت کردن فقط با کسایف گرفته � شود که رو�کرد جد�د به آنها پ�شنهاد شدە است. دادە  خط با سکه. در بع�ض آزما�شها، تماس در  مورد �ش
کت   � تواند برای مقا�سه نتایج کسایف که رو�کرد جد�د را در�افت � کنند با آنها که در�افت ن� کنند به کار بردە شود.  GenVهای  �ش

ن ممکن است در مورد مسائل  GenVکنندگان در  خا� مانند آس�ب به � �ا کم شنوایی به مطالعات �ا فهرستهای ثبت بپیوندند.  همچننی
، دادە ها را با  ا� بگذارند. ما از این حما�ت �  GenVاین آزما�شها �ا مطالعات ممکن است از شما اجازە بخواهند که با تای�د اخلا�ت به اش�ت

 کن�م. 

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
https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#how-does-genv-approve-data-users
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ی دار�د؟ در موردی نگران�د؟ 15  . سوالات ب�ش�ت
ن در آنجا هست.  GenV و�سا�ت  پاسخ خ�� از پرسشها را دارد. این اطلاع�ه ن�ی

 به شمارە    GenVبرای تماس با �ک عضو 
�
ا�م�ل بفرست�د �ا از   ri.edu.augenv@mcتلفن بزن�د، به  1800 436 888لطفا

ن � توان�د در مورد هرگونه نگراین �ا شکا�ت، نحوە انجام پروژە، �ا حقوق شما �ا  و�سا�تط��ق  �د. همچننی   با ما تماس بگ�ی
 با مدیر توسعه تحق�قات و اخلاق در ب�مارستان 

�
کت کنندە با فردی مستقل از پروژە صحبت کن�د. لطفا فرزندتان به عنوان �ش

�د. rch.ethics@rch.org.au ) �ا ا�م�ل03( 9345  5044 سلطنیت کودکان ملبورن به شمارە  تماس بگ�ی

 

 

کت کردن در  �د سپاسگزار�م.  GenVاز اینکه �ش  را در نظر � گ�ی

 بپیوند�د.  GenVام�دوار�م که شما در این سفر به 

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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