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หนังสอืชีแ้จงขอ้มูล GenV สําหรบัพ่อแม่และผูป้กครอง 
 

1. GenV มคีวามเป็นมาอย่างไร? 
GenV ย่อมาจากคาํว่า Generation Victoria ซึง่เป็นโครงการการวจิยัระดบัรฐั 
โครงการนีจ้ะใหภ้าพรวมทีส่มบูรณใ์นดา้นสุขภาพและสุขภาวะของคนในรุน่เดยีวกนัทัง้รุน่ 

ในชว่งเวลาสองปี เด็กทารกทุกคนทีเ่กดิในรฐัวกิตอเรยี และพ่อแม่ของพวกเขาจะไดร้บัเชญิใหม้สี่วนรว่มในการวจิยันี ้
เราตอ้งการทีจ่ะรวมเด็กทารกและพ่อแม่ทุกคนเขา้มา ไม่ว่าพวกเขาจะเป็นใครหรอือาศยัอยู่ทีไ่หนกต็าม 
ทุกครอบครวัมคีวามสําคญั รวมทัง้ครอบครวัของคุณ 

GenV จะเป็นฝ่ายรวบรวมขอ้มลูทีคุ่ณใหไ้วผ้นวกกบัขอ้มลูทีบ่รกิารอืน่ ๆ มเีก็บไวอ้ยู่แลว้ 
ซึง่หมายความว่าเราจะใชเ้วลาของคุณนอ้ยมาก 
การวจิยัในอนาคตอาจคน้หาคาํตอบของคําถามทีซ่บัซอ้นดา้นสุขภาพและสุขภาวะไดร้วดเรว็กว่าทีเ่ราทําไดใ้นปัจจบุนั 

เราหวงัว่า GenV จะชว่ยป้องกนั คาดการณ ์และรบัมอืกบัปัญหาทีเ่ด็ก ๆ และพ่อแม่ตอ้งเผชญิในวนันี ้เราอยากเห็นปัญหาต่าง 
ๆ เชน่ การคลอดกอ่นกาํหนด ภูมแิพ ้อาการป่วยทางจติ ลดลงสําหรบัทุกคน 

การเป็นส่วนหน่ึงของ GenV จะชว่ยใหคุ้ณสรา้งอนาคตทีด่ขีึน้สําหรบัทุกครอบครวั ทัง้ในปัจจบุนัและอนาคต  

2. คําเชญิใหม้สี่วนรว่มในการวจิยั GenV  
เราขอเชญิคุณและลูกนอ้ยของคุณใหม้สี่วนรว่มใน GenV ในการมสีว่นรว่มใน GenV 
คุณจะตอ้งลงนามในแบบฟอรม์ใหค้วามยนิยอมทีต่อนทา้ย 
คุณจะไดร้บัสาํเนาเอกสารนีแ้ละแบบฟอรม์ใหค้วามยนิยอมเพือ่การเก็บรกัษา และคุณยงัหาดไูดท้ี ่www.genv.org.au 

กอ่นคุณตดัสนิใจ คุณควรทําความเขา้ใจความเป็นมาของ GenV และการวจิยันีว้่ามคีวามเกีย่วขอ้งกบัอะไรบา้ง 
เราตัง้เป้าไวใ้หส้มาชกิเจา้หนา้ที ่GenV มาเยีย่มคุณทีโ่รงพยาบาลทนัทหีลงัจากทีค่ณุคลอดลูก 
ซึง่พวกเขาจะแจง้เกีย่วกบัการวจิยั GenV ใหคุ้ณทราบดว้ยตนเอง กรุณาถามคําถามต่าง ๆ ตามทีคุ่ณตอ้งการ 

คุณยงัสามารถเรยีนรูเ้กีย่วกบั GenV ไดโ้ดยอ่านเอกสารนีห้รอืดูวดิโีอที ่www.genv.org.au 
คุณยงัสามารถตดิต่อเราทางอเีมลไดท้ี ่genv@mcri.edu.au หรอืโทรฟรทีี ่1800 436 888 (1800 GEN VVV) 
เรายนิดทีีจ่ะตอบคาํถามของคณุ 

3. GenV คอือะไร? 
GenV เป็นโครงการการวจิยัเกีย่วกบัวยัเด็กทีใ่หญ่ทีสุ่ดในออสเตรเลยี การวจิยันีจ้ะทําใหเ้ราเขา้ใจว่าเด็ก ๆ 
เตบิโตและมพีฒันาการอย่างไร ผูค้นแกต่วัลงอย่างไร และสุขภาพมกีารเปลีย่นแปลงอย่างไรในประชาชนแต่ละรุน่ 
โครงการนีจ้ะสรา้งองคป์ระกอบเพือ่ชว่ยใหนั้กวจิยั ชมุชน และผูก้าํหนดนโยบายรว่มกนัปรบัปรุงสุขภาพและสุขภาวะใหด้ขีึน้ 
เราหวงัว่า โครงการการวจิยันีจ้ะนําไปสูก่ารดูแลทีด่แีละปลอดภยัยิง่ขึน้ 
อกีทัง้ชว่ยตอบคําถามทีส่ําคญัทีสุ่ดบางขอ้ทีพ่่อแม่และเด็ก ๆ ของเรากาํลงัเผชญิอยู่ หลงัจากนีส้องปี 
เราก็คงจะไดเ้ชญิเด็กทารกกว่า 160,000 คนและพ่อแม่ของพวกเขาทั่วรฐัวกิตอเรยีใหเ้ขา้มามสี่วนรว่มกบั GenV  

หากคุณตกลง 
เราจะเก็บรวบรวมขอ้มูลบางอย่างและเก็บตวัอย่างโดยใชก้า้นสําลป้ีายจากคุณและลูกเมือ่คณุลงนามในการมสี่วนรว่มกบั 
GenV และในขณะทีล่กูของคณุกาํลงัเจรญิเตบิโต จากน้ัน เมือ่ไดร้บัอนุญาตจากคุณ 
เราจะเพิม่ขอ้มูลและตวัอย่างทีบ่รกิารต่าง ๆ ไดร้วบรวมไวแ้ลว้จากการปฏบิตังิานตามปกต ิ
เราใส่ขอ้มลูนีใ้นฐานขอ้มลูทีป่ลอดภยัซึง่สามารถนํามาใชใ้นการวจิยัในอนาคตได ้
ผลการวจิยัจะนําไปใชป้รบัปรุงวธิทีีเ่รารบัมอื คาดการณ ์และป้องกนัปัญหา  

https://genv.org.au/for-parents/parent-guardian-information-statement/
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โดยทีย่งัจะชว่ยผูก้าํหนดนโยบายในการตดัสนิใจอย่างเหมาะสมในการใหค้วามชว่ยเหลอืแกค่รอบครวัชาววกิตอเรยี 

ซึง่หมายความว่า GenV ขอความชว่ยเหลอืจากคุณเพยีงเล็กนอ้ย 
แต่สรา้งการเปลีย่นแปลงทีม่คีวามหมายตอ่ครอบครวัเป็นอย่างมาก 
เราหวงัว่าจะศกึษาเกีย่วกบัสุขภาพและสุขภาวะของครอบครวัเป็นเวลาหลายปี  

โครงการขนาดใหญ่มากอย่าง GenV ไดใ้หค้วามชว่ยเหลอืแกผู่สู้งอายุทั่วโลกอยู่แลว้ขณะนี ้เราหวงัว่า GenV 
จะสรา้งประโยชนเ์หลา่นีใ้หก้บัเด็ก ๆ และเยาวชนชาววกิตอเรยี 

4. ใครเป็นผูดํ้าเนินการวจิยั GenV?  
GenV นําการดําเนินการโดย Melbourne Children's Campus (สถาบนั Murdoch Children’s Research Institute 
และมหาวทิยาลยั University of Melbourne ซึง่ไดร้บัการสนับสนุนจากมลูนิธ ิRoyal Children’s Hospital) 
การวจิยันีไ้ดร้บัทุนจากรฐับาลรฐัวกิตอเรยีและมูลนิธ ิPaul Ramsay Foundation ซึง่ไดร้บัการสนับสนุนโดย 

• โรงพยาบาลทําคลอดและโรงพยาบาลเด็กในทอ้งถิน่ของคุณ 
• มหาวทิยาลยัและสถาบนัวจิยัของรฐัวกิตอเรยี 
• ผูเ้ช ีย่วชาญช ัน้นําในรฐัวกิตอเรยี ออสเตรเลยี และทั่วโลก 
• ครอบครวัและชมุชนในทอ้งถิน่ผูไ้ดใ้หค้วามชว่ยเหลอืในการออกแบบการวจิยั GenV  

ผูอ้ํานวยการดา้นวทิยาศาสตรค์อืศาสตราจารย ์Melissa Wake กมุารแพทย ์หรอืทีเ่รยีกว่าแพทยเ์ด็ก 
คุณสามารถอ่านเกีย่วกบัคุณหมอและสมาชกิท่านอืน่ ๆ ในทมีไดท้ีน่ี่ 

5. ทําไมเราจงึขอใหคุ้ณเขา้มารว่มการวจิยักบั GenV?   
ในชว่งเวลาสองปี เด็กทารกทุกคนทีเ่กดิในรฐัวกิตอเรยี และพ่อแม่ของพวกเขาจะไดร้บัเชญิใหเ้ขา้มามสี่วนรว่มในการวจิยั 
GenV คุณไดร้บัเชญิเพราะลูกนอ้ยของคุณเกดิในรฐัวกิตอเรยีระหว่างชว่งเวลานี ้

6. GenV มคีวามเกีย่วขอ้งกบัอะไรบา้ง?  
สมาชกิของทมี GenV มาเยีย่มหรอืตดิตอ่คุณทนัทหีลงัจากทีลู่กนอ้ยของคุณเกดิ โดยปกตจิะตดิต่อคณุทีโ่รงพยาบาล GenV 
มุ่งมั่นทีจ่ะทําใหส้ิง่ต่าง ๆ ง่ายทีสุ่ดสาํหรบัประชาชนทีเ่ขา้รว่มการวจิยั  การมาเยีย่มใชเ้วลาประมาณ 15-20 นาท ี
เราอธบิายถงึโครงการ ถามคณุว่ายนิดทีีจ่ะมสี่วนรว่มพรอ้มลูกของคุณหรอืไม่ ใหคุ้ณทําแบบสํารวจสัน้ ๆ 
และเสนอชดุการเก็บตวัอย่างนํา้ลายโดยใชก้า้นสําลป้ีายและชดุเก็บตวัอย่างเองจากทีบ่า้น 
ดูเพิม่เตมิเกีย่วกบัรายการแต่ละอย่างดา้นล่างนี ้หากเป็นไปได ้เรายงัเชญิพ่อหรอืแม่ทีเ่หลอือกีคนหน่ึงของลูกนอ้ยดว้ย 
หลงัจากนี ้GenV จะรกัษาการตดิตอ่กบัคุณทางอเีมลหรอืขอ้ความเป็นหลกั 

ในการมส่ีวนรว่ม คุณยอมรบัว่า GenV สามารถ 

(1) นําขอ้มูลและตวัอย่างทีม่อียู่แลว้มาใชร้ว่มกนั ซึง่รวมถงึ 

• ขอ้มูลทีบ่รกิารต่าง ๆ ไดร้วบรวมไวแ้ลว้สาํหรบัคุณและลกู ตัง้แต่กอ่นคลอดและในอนาคต 
ซึง่รวมถงึขอ้มูลจากสุขภาพกายและสุขภาพจติ การศกึษาและบนัทกึและบรกิารทางสงัคมของคุณและลกู 
ตลอดจนขอ้มูลการเกดิและการเสยีชวีติ GenV สามารถเขา้ถงึขอ้มลูนีไ้ดจ้ากหน่วยงานของรฐั 
โรงเรยีนและโรงเรยีนอนุบาล และโรงพยาบาล แพทย ์และผูใ้หบ้รกิารอืน่ ๆ  

• ขอ้มูลทีเ่กีย่วขอ้งกบัละแวกบา้นของคุณ เชน่ มลพษิทางอากาศและบรกิารดูแลเด็กเล็กใกลบ้า้นคณุ 
• ตวัอย่างทีเ่ก็บรวบรวมโดยบรกิารดา้นสุขภาพจากคุณกอ่นทีลู่กนอ้ยของคุณจะเกดิและจากคุณหรอืลกูนอ้ยของคุณ

ในอนาคต เมือ่คุณมกีารตรวจเลอืดหรอืปัสสาวะหรอืทําการเกบ็ตวัอย่างโดยใชก้า้นสาํลป้ีาย 
ตวัอย่างทีเ่หลอืมกัจะถูกเก็บไวห้ลายวนั เป็นเดอืนหรอืเป็นปี เราสามารถสง่ตอ่ตวัอย่างทีเ่หลอืใหก้บัการวจิยั GenV 
และเราจะดูแลอย่างระมดัระวงั ตวัอย่างเหล่านีส้ามารถนํามาใชใ้นงานวจิยัเพือ่ใหเ้ป็นประโยชนแ์กห่ลาย ๆ 
ครอบครวัได ้

คุณสามารถอ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัสิง่ทีเ่รารวบรวม เรารวบรวมจากใคร และวธิทีีเ่ราใชข้อ้มลูไดท้ี ่www.genv.org.au/for-
parents 

(2) เสนอใหคุ้ณใชช้ดุเก็บตวัอย่างเองจากทีบ่า้น หากคุณตกลง 
คุณสามารถเก็บตวัอย่างหน่ึงหรอืทัง้สองตวัอย่างเพือ่ส่งกลบัมาหาเรา 

https://genv.org.au/about-genv/our-team/
http://www.genv.org.au/for-parents
http://www.genv.org.au/for-parents
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เราจะอธบิายเร ือ่งเหล่านีใ้นตอนสิน้สดุการเยีย่มหรอืการตดิตอ่ของเรา ในชดุการเก็บตวัอย่างจะมสีิง่ของดงัต่อไปนี ้ 

• ชดุการเก็บตวัอย่างจากผา้ออ้มโดยใชก้า้นสาํลป้ีาย 
ใหคุ้ณเก็บตวัอย่างอุจจาระเพยีงเล็กนอ้ยจากผา้ออ้มของลูกทนัทหีลงัจากทีคุ่ณเขา้รว่มโครงการ GenV 
เราจะอธบิายวธิกีารเมือ่สิน้สุดการเยีย่มหรอืการตดิตอ่ของเรา 
ตวัอย่างนีส้ามารถนําไปใชเ้พือ่เรยีนรูว้่าลําไสส้่งผลตอ่สุขภาพอย่างไร 
อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการเก็บตวัอย่างจากผา้ออ้มโดยใชก้า้นสําลป้ีาย ทีน่ี่ 

• ชดุนํ้านมแม่ หากคณุใหน้มลกูหรอืใชว้ธิปัีม๊นํ้านมใหลู้ก 
ใหคุ้ณเก็บตวัอย่างนํ้านมประมาณหน่ึงชอ้นชาทนัทหีลงัจากทีคุ่ณเขา้รว่มโครงการ GenV 
ตวัอย่างนีใ้หก้ารสนับสนุนการวจิยัดา้นสุขภาพและโภชนาการของแม่และเด็ก อา่นเพิม่เตมิเกีย่วกบัตวัอย่างนมแม่ 
ทีน่ี่ 

(3) ตดิต่อกบัคุณโดยใชเ้วลาสัน้ ๆ เป็นคร ัง้คราวเพือ่ตดิตามสุขภาพ พฒันาการ และสุขภาวะของคุณและลูก 
ตวัอย่างเชน่ เราอาจส่งขอ้ความหรอือเีมลถงึคณุปีละหลายคร ัง้ 
หรอืเสนอการประเมนิใหลู้กของคุณแบบตวัตอ่ตวัเมือ่มอีายุมากขึน้ 
คุณสามารถตดัสนิใจไดใ้นขณะน้ันว่าจะมสี่วนรว่มหรอืไม่  

(4) การเขา้ถงึ จดัเก็บ และใชต้วัอย่างและขอ้มูลอย่างปลอดภยั เราผนวกขอ้มลูทีคุ่ณใหไ้วก้บั GenV 
รว่มกบัขอ้มูลจากบรกิารตา่ง ๆ ดงัทีก่ล่าวไวข้า้งตน้ 
ตวัอย่างและขอ้มูลเหลา่นีส้ามารถนําไปใชใ้นการวจิยัทีไ่ดร้บัอนุมตัติามหลกัจรยิธรรมในอนาคตได ้ซึง่เป็นไปตามกฎของ 
GenV [ดูหวัขอ้ที ่13 และ 14 เกีย่วกบัการจดัเก็บขอ้มูล] 

(5) แจง้บรกิารต่าง ๆ ว่าคุณและลูกมส่ีวนรว่มใน GenV 

คุณยงัสามารถเลอืกไดว้่าจะใหค้วามยนิยอมของคุณหรอืไม่สําหรบั 

(6) การเก็บตวัอย่างน้ําลายโดยใชก้า้นสําลป้ีายดา้นในแกม้จากคุณและลูก 
การเก็บตวัอย่างนํ้าลายโดยใชก้า้นสําลป้ีายสามารถสนับสนุนการวจิยัทางชวีวทิยาประเภทต่าง ๆ 
ไดร้วมถงึการวจิยัทางพนัธกุรรม อา่นเพิม่เตมิเกีย่วกบัการเก็บตวัอย่างนํา้ลายโดยใชก้า้นสําลป้ีายทีน่ี่ 

(7) การใชต้วัอย่าง (เชน่ การเก็บตวัอย่างน้ําลายโดยใชก้า้นสําลป้ีายหรอืบตัรตรวจคดักรองทารกแรกเกดิ) 
สําหรบัการวจิยัทางพนัธุกรรม เพือ่เรยีนรูเ้พิม่เตมิว่ายนีมปีฏสิมัพนัธก์บัปัจจยัอืน่ ๆ 
อย่างไรทีส่่งผลต่อสุขภาพและพฒันาการ ซึง่อาจชว่ยใหนั้กวจิยัตอบคําถามใหม่ ๆ เชน่ 
เกีย่วกบัวธิทีีภ่าวะและปัจจยัเสีย่งถูกส่งผา่นจากพ่อแมสู่่ลูก ในอนาคต 
เทคโนโลยใีหม่อาจเอือ้ใหเ้ราทําการทดสอบประเภทอืน่ ๆ ได ้อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัยนีทีน่ี่ 

GenV จะเขา้ถงึขอ้มูลประเภทใดบา้งเมือ่ไดร้บัอนุญาตจากฉนั? 

ตวัอย่างบางส่วนคอื 

• สุขภาพกายและสุขภาพจติ เชน่ Medicare บนัทกึของโรงพยาบาล สําเนาการสแกนดจิทิลั เชน่ อลัตราซาวนด ์
ขอ้มูลทีร่วบรวมเกีย่วกบัการตัง้ครรภข์องคุณ 

• ดา้นการศกึษา เชน่ การประเมนิแห่งชาตดิา้นการรูห้นังสอืและการคํานวณทีโ่รงเรยีน หากลกูของคณุมสี่วนรว่ม 

• ดา้นสงัคม เชน่ ความทุพพลภาพ ความชว่ยเหลอืหรอืสวสัดกิารดา้นการดูแลเด็ก บา้นพกัอาศยั ความยุตธิรรม 

• ขอ้มูลทัว่ไปเกีย่วกบัละแวกบา้นของคุณ เชน่ สถานดูแลเด็กเล็ก มลพษิทางอากาศ 

อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัแหล่งขอ้มลู GenV ไดท้ีน่ี่ และดูแหลง่ขอ้มูลทีเ่ราเขา้ถงึในแต่ละปีไดท้ี ่www.genv.org.au 

GenV จะเขา้ถงึตวัอย่างทีเ่ก็บตามปกตปิระเภทใดบา้งเมือ่ไดร้บัอนุญาตจากฉนั? 

ตวัอย่างต่าง ๆ ไดแ้ก ่

• การตรวจเลอืดแบบคดักรองทีคุ่ณอาจไดทํ้าในชว่งตัง้ครรภป์ระมาณ 10-12 สปัดาห ์
โดยตรวจหาภาวะบางประการใหลู้กนอ้ยของคุณ อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการคดักรอง 10 สปัดาหท์ีน่ี่ 

• ตวัอย่างเลอืดจากบตัรตรวจคดักรองทารกแรกเกดิของลูกนอ้ยของคุณ (การเจาะเลอืดบรเิวณสน้เทา้) 

https://genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-is-the-nappy-swab-and-how-is-it-used
https://www.genv.org.au/for-parents/more-about-genv-for-parents/#what-is-the-breastmilk-sample-and-how-is-it-used
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
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โดยตรวจหาภาวะทีพ่บยากทีส่ามารถรกัษาได ้หากคณุเกดิในออสเตรเลยี 
เราตอ้งการเขา้ถงึบตัรของคุณดว้ยหากคุณมบีตัรตรวจคดักรองอยู่ 
อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบับตัรตรวจคดักรองทารกแรกเกดิทีน่ี่  

• ตวัอย่างตามปกตปิระเภทอืน่ ๆ ทีคุ่ณอาจใหใ้นระหว่างการตัง้ครรภ ์และตวัอย่างทีคุ่ณหรอืลกูอาจใหใ้นเวลาต่อไป 

อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัตวัอย่างตามปกตขิอง GenVทีน่ี่ และดูตวัอย่างทีเ่ราเขา้ถงึในแตล่ะปีไดท้ี ่ www.genv.org.au 

จะเกดิอะไรขึน้เมือ่ GenV ตดิตอ่ฉัน? 

GenV จะเชญิคุณเพือ่ขอปรบัขอ้มูลใหท้นัปัจจบุนัประมาณสีค่ร ัง้ต่อปี ซึง่เป็นขอ้มลูเกีย่วกบัความเป็นไปของคุณและลูก 
การตดิตอ่อาจใชเ้วลาระหว่าง 3 ถงึ 20 นาท ีคุณเป็นผูต้ดัสนิใจเองทุกคร ัง้ว่าจะดําเนินการหรอืไม่ การตดิตอ่เหล่านี ้
อาจรวมถงึ 

• การทําแบบสํารวจสัน้ ๆ และปรบัขอ้มูลใหต้รงกบัปัจจบุนัโดยคณุเป็นผูก้รอก 

• การตรวจวดัสุขภาพและพฒันาการ สิง่เหล่านีค้รอบคลมุถงึเร ือ่งตา่ง ๆ เชน่ เกมความจํา คําพูดในเด็กโต 
และอตัราการเตน้ของหวัใจ ตวัอย่างเชน่ คุณอาจถ่ายวดิโีอสัน้ ๆ ของลูก 
หรอืคุณหรอืลูกอาจเลน่เกมบนอุปกรณอ์เิล็กทรอนิกส ์เชน่ โทรศพัทข์องคุณ การตรวจวดัเหล่านีเ้ป็นแบบสัน้ ๆ 
และสนุกทีสุ่ดเท่าทีจ่ะเป็นได ้อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการตรวจวดั GenV ทีน่ี่ 

• ข่าวสารและการขอปรบัขอ้มูลใหท้นัปัจจบุนัจาก GenV ซึง่อาจรวมถงึการเชญิคณุใหเ้ขา้ศกึษาโดยทํางานกบั GenV 

อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการศกึษาโดยทํางานกบั GenV ทีน่ี่ 

เกีย่วกบัเร ือ่งการประเมนิ GenV เมือ่เด็ก ๆ เตบิโตขึน้จะเป็นอย่างไร? 

การตรวจวดัดา้นสุขภาพและพฒันาการบางอย่างสามารถทําไดแ้บบตวัต่อตวัเท่าน้ัน เราหวงัวา่จะไดเ้ยีย่มเด็ก ๆ ใน GenV 
ทุกคนเมือ่พวกเขาโตขึน้ เชน่ เมือ่เร ิม่เขา้โรงเรยีน เรายงัไมไ่ดอ้อกแบบการเขา้เยีย่มเหล่านี ้
คุณสามารถตดัสนิใจไดใ้นขณะน้ันว่าจะมสี่วนรว่มหรอืไม่ เราจะแจง้ใหคุ้ณทราบตลอดตราบเท่าทีเ่ราสามารถตดิตอ่คุณได ้
อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการเขา้เยีย่มของ GenV ทีน่ี่ 

เหตุใด GenV จงึแจง้บรกิารต่าง ๆ ว่าลกูและฉนัมสี่วนรว่มใน GenV? 

บรกิารอืน่ ๆ อาจชว่ย GenV ทําสํารวจหรอืทําการประเมนิแบบสัน้ ๆ ในระหว่างทีคุ่ณไปเยีย่มบรกิารเหล่าน้ันตามปกต ิ
ตวัอย่างเชน่ พยาบาลของลกูอาจเสนอการทดสอบการมองเห็นเพิม่เตมิแกลู่ก ใหข้อ้เสนอแนะแกคุ่ณ 
และบนัทกึผลการทดสอบน้ัน  บางคร ัง้คณุอาจยา้ยทีอ่ยู่หรอือาจเปลีย่นแปลงรายละเอยีดการตดิตอ่ของคุณ บรกิารตา่ง ๆ 
อาจชว่ย GenV ปรบัรายละเอยีดการตดิต่อใหม่ของคุณใหท้นัปัจจบุนั เวน้แต่เราจะทราบว่า คณุตอ้งการถอนตวั บรกิารตา่ง ๆ 
อาจรวมถงึผูใ้หบ้รกิารดา้นสุขภาพและการศกึษา เชน่ พยาบาลดา้นสุขภาพแม่และเด็ก แพทยข์องคุณ โรงพยาบาล 
Medicare, Centrelink โรงเรยีนอนุบาลหรอืโรงเรยีน 

เราไม่แบ่งปันขอ้มูลการวจิยัของคุณกบัพวกเขา อา่นเพิม่เตมิเกีย่วกบับรกิารต่าง ๆ ทีทํ่างานรว่มกบั GenV ทีน่ี่ 

7. การเขา้รว่มการวจิยักบั GenV มปีระโยชนอ์ะไรบา้ง? 
GenV อาจเป็นประโยชนห์รอือาจไม่เป็นประโยชนโ์ดยตรงตอ่คุณหรอืลกูของคุณ 

เราสามารถใหข้อ้เสนอแนะในทนัทเีมือ่คุณหรอืลูกกรอกแบบสํารวจหรอืแบบประเมนิผลเสรจ็ คุณอาจพบวา่สิง่นีม้ปีระโยชน ์
(ดูหวัขอ้ที ่11) 

เมือ่เวลาผ่านไป GenV จะรายงานประเด็นโดยทัว่ไปหลาย ๆ ดา้นทีเ่กีย่วขอ้งกบัเด็ก ๆ และพ่อแม่ เราหวงัว่า GenV 
จะชว่ยปรบัปรุงชวีติของเด็ก ๆ และพ่อแม่หลายคนใหด้ยีิง่ขึน้ เราจะแบ่งปันผลการวจิยัโดยรวมเหล่านีใ้หคุ้ณทราบ 
และหวงัว่าจะเป็นประโยชนก์บัคุณ  

8. เราจะเขา้รว่มการวจิยักบั GenV ไดอ้ย่างไร?   
คุณลงนามในแบบฟอรม์ใหค้วามยนิยอม และเรามอบสําเนาใหคุ้ณเก็บไวฉ้บบัหน่ึง คุณสามารถมสีว่นรว่มกบั GenV 
ไดท้ัง้หมดหรอืบางสว่น หากเป็นไปได ้เราหวงัวา่ทัง้พ่อและแมจ่ะมสี่วนรว่ม คุณใหค้วามยนิยอมสําหรบัตวัคณุเอง 
พ่อหรอืแม่คนใดคนหน่ึงหรอืผูป้กครองคนหน่ึงเป็นผูใ้หค้วามยนิยอมสาํหรบัลูกของคุณ 

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
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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9.  เราตอ้งมสี่วนรว่มไหม?  
ไม่ตอ้ง แลว้แตคุ่ณ สิง่ทีค่ณุตดัสนิใจ จะไมส่่งผลตอ่การดูแลทีคุ่ณหรอืลกูไดร้บั อย่างไรก็ตาม 
ยิง่มคีนเขา้มามสีว่นรว่มมากเท่าไร GenV ก็ยิง่มคีุณค่ามากขึน้เท่าน้ัน 

10. ฉนัสามารถเปลีย่นใจในภายหลงัไดห้รอืไม?่  
ได ้คณุสามารถเปลีย่นใจไดทุ้กเมือ่ เพยีงแคโ่ทรศพัทห์รอืสง่อเีมลถงึเราหรอืไปที ่GenV เว็บไซต ์
คุณไม่จําเป็นตอ้งบอกเหตผุลในการตดัสนิใจของคุณใหเ้ราทราบ 

• แมคุ้ณยนิยอมในตอนนี ้คุณกส็ามารถยกเลกิในภายหลงัได ้อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการยกเลกิไดท้ีน่ี่ 

• หากคุณไม่ยนิยอมในตอนนี ้คณุยงัสามารถเขา้รว่มการวจิยักบั GenV ในภายหลงัได ้อย่างไรก็ตาม 
ขอ้มูลของคณุและลกูจากชว่งกอ่นหนา้นีจ้ะขาดตอนไปจาก GenV อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการเขา้รว่มการวจิยักบั 
GenV ในภายหลงัไดท้ีน่ี่ 

• เมือ่ลกูของคุณโตขึน้ (อายุประมาณ 14 ถงึ 18 ปี) พวกเขาจะมโีอกาสทีจ่ะมสี่วนรว่มต่อไปในฐานะผูใ้หญ่ได ้
อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการมสี่วนรว่มต่อไปกบั GenV ไดท้ีน่ี่ 

11. GenV จะใหข้อ้เสนอแนะเกีย่วกบัสุขภาพของเราหรอืไม่? 
เมือ่คุณหรอืลกูทําการประเมนิเสรจ็สมบูรณ ์GenV 
สามารถใหข้อ้เสนอแนะเกีย่วกบัผลการวจิยัทีอ่าจเป็นประโยชนก์บัคุณไดท้นัท ีรายงานสัน้ ๆ เหล่านีอ้าจแนะนําวา่สิง่ต่าง ๆ 
กาํลงัดําเนินไปดว้ยด ีหรอืใครทีคุ่ณอาจไปพบเพือ่ขอคาํแนะนําหากมขีอ้กงัวล คุณสามารถแบ่งปันรายงานเหล่านีก้บัผูอ้ืน่ได ้
เชน่ แพทยข์องคุณ 

นอกเหนือจากขอ้เสนอแนะในทนัท ี
เราไม่ตรวจสอบขอ้มลูใหม่เป็นรายบุคคลทีใ่หผ้ลตรวจในภายหลงัจากขอ้มูลหรอืตวัอย่างของคุณหรอืลูกทีไ่ดเ้ก็บไว ้
ซึง่หมายความว่า GenV ไมใ่หผ้ลตรวจในภายหลงัเหล่านีก้บัคุณ  

ทัง้นีเ้ป็นเพราะ 

• การทดสอบเพือ่การวจิยัมกัจะไม่ไดร้บัการออกแบบไวส้าํหรบัการบําบดัรกัษา 
ซึง่ต่างจากแพทยท์ีใ่ชก้ารทดสอบแบบอืน่ในการรกัษาผูป่้วย 

• การวจิยัไม่ไดดู้ทีผ่ลการวจิยัเป็นรายบุคคล แต่ทําเฉพาะสาํหรบักลุ่ม 
• การทดสอบทีทํ่าในปีต่อ ๆ มาอาจไม่มคีวามสาํคญัหรอืถูกตอ้งอกีตอ่ไป 

GenV อาจเสนอโอกาสใหคุ้ณเขา้มามสี่วนรว่มในการศกึษาโดยการทํางานทีไ่ดร้บัอนุมตัติามหลกัจรยิธรรมในอนาคตกบัเรา 
เป็นไปไดว้า่พวกเขาอาจใหข้อ้เสนอแนะเพิม่เตมิ คณุสามารถเลอืกไดเ้สมอว่าจะเขา้รว่มการวจิยัหรอืไม่  

เราสนับสนุนใหนั้กวจิยั GenV รายงานผลการวจิยัในวงกวา้ง เพราะน่ีคอืวธิทีีค่วามรูใ้หมถู่กนําไปสูก่ารปฏบิตัจิรงิ GenV 
จะใส่ขอ้มูลสรุปไวบ้นเว็บไซต ์เราหวงัว่าสิง่นีจ้ะเป็นประโยชนส์าํหรบัพ่อแม่ เราเผยแพรเ่ฉพาะผลการวจิยัเป็นกลุ่ม 
ไม่เผยแพรผ่ลการวจิยัเป็นรายบุคคล 

12. ความเสีย่งในการเขา้รว่มการวจิยักบั GenV มอีะไรบา้ง? 
การเขา้รว่มการวจิยักบั GenV ไม่ควรกอ่ใหเ้กดิอนัตรายหรอืสง่ผลกระทบใด ๆ ตอ่การดูแลทีคุ่ณหรอืลกูไดร้บั GenV 
มรีะบบทีเ่ขม้งวดและปลอดภยัในการปกป้องความเป็นส่วนตวัของคุณ 
ซึง่หมายความว่าความเสีย่งของการละเมดิความเป็นสว่นตวัของขอ้มูลน้ันตํ่ามาก  

เราเขา้ใจดวี่าการเขา้รว่มการวจิยักบั GenV น้ันตอ้งอาศยัความไวว้างใจ 
ความไวว้างใจจากพ่อแม่เชน่คณุไดนํ้าไปสู่การคน้พบมากมายทีช่ว่ยเด็กและผูใ้หญ่ในปัจจบุนั ในดา้นต่าง ๆ เชน่ 
การตดิเชือ้และโรคมะเรง็ เราจะพยายามทํางานเพือ่ตอบแทนความไวว้างใจของคณุ 

 

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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13. GenV จะดูแลขอ้มูลของเราอย่างไร? 
ระบบขอ้มูลของเราสรา้งใหก้บั GenV โดยเฉพาะ เป็นเร ือ่งยากมากสําหรบับุคคลทีไ่ม่ไดร้บัอนุญาตจะเขา้ถงึระบบของ GenV 
ซึง่ยงัเป็นสิง่ทีข่ดัตอ่กฎหมายอกีดว้ย 
เราจดัเก็บขอ้มลูทัง้หมดในสภาพแวดลอ้มทีป่ลอดภยัและทําการทดสอบระบบการรกัษาความปลอดภยัอยู่เป็นประจํา 
เรายงัปกป้องความเป็นส่วนตวัดว้ยการลบรายละเอยีดทีร่ะบุตวัตน (เชน่ ชือ่) ออกจากขอ้มลูทีนั่กวจิยัใช ้ 

เราใชข้อ้มูลส่วนบุคคลของคณุ (เชน่ ชือ่และรายละเอยีดการตดิต่อของคุณ) เพือ่การดําเนินงานของ GenV เท่าน้ัน 
น่ีคอืวธิทีีเ่รารกัษาการตดิตอ่กบัคุณ นอกจากนี ้เมือ่เราเขา้ถงึชดุขอ้มลูอืน่ ๆ (หวัขอ้ที ่6) 
ขอ้มูลนีจ้ะนําไปใชเ้พือ่ใหแ้น่ใจว่าเราไดข้อ้มูลทีต่รงกบับุคคลน้ันจรงิ หากตอ้งการดูประกาศเกีย่วกบัการเก็บขอ้มลูส่วนบุคคล 
(Privacy Collection Notice ) และนโยบายความเป็นส่วนตวัของ MCRI (MCRI's Privacy Policy) โปรดไปที ่
www.genv.org.au/privacy 
คุณมสีทิธิใ์นการเขา้ถงึและแกไ้ขขอ้มลูส่วนบุคคลทีเ่ราจดัเกบ็เกีย่วกบัคุณและลูกภายใตก้ฎหมายความเป็นส่วนตวั 
คุณสามารถทําไดโ้ดยตดิตอ่ GenV  
เวน้แต่คุณจะแจง้ใหเ้ราลบออก เราจะเก็บขอ้มูลของคุณและลูกโดยไม่มกีาํหนด ซึง่หมายความว่า GenV 
สามารถใหก้ารสนับสนุนการคน้พบใหม่ ๆ ไดเ้ป็นเวลาหลายปี 

สถาบนัวจิยั Murdoch Children’s Research 
มพีนัธะตามกฎหมายการคุม้ครองความเป็นส่วนตวัของออสเตรเลยีและรฐัวกิตอเรยี 
ซึง่ทําการปรบัปรุงการรกัษาความปลอดภยัของขอ้มูล ระบบสารสนเทศ กระบวนการและนโยบายอย่างสมํา่เสมอ 
เพือ่วตัถุประสงคใ์นการวจิยั ขอ้มลูการวจิยั GenV อาจถกูจดัวางไวใ้นระบบทีห่น่วยงานทีไ่ดร้บัอนุญาตอืน่ ๆ จดัเก็บไว ้
หน่วยงานเหลา่นีม้รีะดบัการรกัษาความปลอดภยัและความเป็นส่วนตวัเท่าเทยีมกนั  

อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการรกัษาความปลอดภยัของขอ้มลู GenV ทีน่ี่ และการจดัการขอ้มลูสว่นบุคคลของคุณทีน่ี่ 

GenV ใชค้วามระมดัระวงัเป็นพเิศษสําหรบัขอ้มูลบางอย่าง เชน่ สถานที ่รูปภาพ 
หรอืขอ้มลูทางพนัธกุรรมทีอ่าจบ่งบอกถงึใครบา้งทีเ่ป็นส่วนหน่ึงของ GenV อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัความระมดัระวงัของ GenV 
ทีน่ี่ 

14. นกัวจิยัใชข้อ้มูลของเราอย่างไร? 
ขอ้มูลของ GenV สามารถใชส้าํหรบัการวจิยัเพือ่ปรบัปรุงสุขภาพ พฒันาการ หรอืสุขภาวะสาํหรบัเด็ก ๆ และผูใ้หญ ่
ซึง่ตอ้งอยู่ภายใตก้ารอนุมตัติามหลกัจรยิธรรม เมือ่เวลาผ่านไป นักวจิยัจะใชว้ธิกีารต่าง ๆ มากมายในการตอบคาํถามใหม่ ๆ 
และทีม่คีวามสาํคญั ดงัน้ัน คุณค่าของขอ้มลูของคุณจะเพิม่ขึน้อย่างตอ่เน่ืองเป็นเวลาหลายปี ขอ้มลู GenV 
ทัง้หมดนําไปใชง้านโดยเกบ็เป็นความลบั GenV 
มกีฎเกณฑท์ีเ่ขม้งวดเกีย่วกบัการรกัษาความปลอดภยัและการกาํหนดผูใ้ชท้ีส่ามารถใชข้อ้มลูได ้

การอนุมตัใิหใ้ชง้านขอ้มูลขึน้อยู่กบั 

• การวจิยัน้ันมวีตัถุประสงคเ์พือ่ปรบัปรุงสุขภาพ พฒันาการ หรอืสุขภาวะ 

• เป้าหมายการใชง้านของขอ้มลูมกีารอนุมตัติามหลกัจรยิธรรม 

• GenV ประเมนิความปลอดภยัและความเชีย่วชาญของผูส้มคัรและสถาบนัหรอืองคก์รทีข่อใชข้อ้มูล 

• ตวัอย่างหรอืขอ้มูลนําไปใชง้านโดยไม่มกีารระบุรายละเอยีดบุคคล ดงัน้ันผูใ้ชจ้งึไม่ทราบว่าเป็นขอ้มลูของคุณ  

• ผูใ้ชย้อมรบัเงือ่นไขการใชง้านของ GenV 

อ่านเพิม่เตมิเกีย่วกบัการอนุมตัทิีน่ี่ 

ทมี GenV ยงัใชข้อ้มูลของคณุเพือ่ตรวจสอบความคบืหนา้และคุณภาพของ GenV และทดสอบชดุขอ้มลูเหลา่น้ัน 
ขอ้มูลและตวัอย่างบางสว่นสามารถนําไปวเิคราะหไ์ดใ้นหอ้งปฏบิตักิารเฉพาะทางในออสเตรเลยีและทั่วโลกเท่าน้ัน 
น่ีเป็นเร ือ่งปกตขิองการวจิยัและไดนํ้าไปสูก่ารคน้พบทีส่ําคญั 
บางคร ัง้การใชง้านจะอยู่ภายใตก้ฎหมายของประเทศอืน่ภายนอกออสเตรเลยี 
ซึง่เกดิขึน้ภายใตแ้นวทางทีเ่ขม้งวดและใชก้ฎเดยีวกนักบัขา้งตน้ในการอนุมตั ิ

http://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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เมือ่นักวจิยัทํางานกบัขอ้มลู พวกเขามกัจะสรา้งขอ้มลูใหมจ่ากการทดสอบในหอ้งปฏบิตักิาร 
หรอืโดยการรวมขอ้มูลในรูปแบบใหม่ ซึง่จะถูกเพิม่กลบัเขา้ไปใน GenV 
การทําเชน่นีส้รา้งโอกาสในการปรบัปรุงดา้นสขุภาพมากขึน้ 

บรษิทัเชงิพาณิชยส์ามารถนําขอ้มูลของ GenV ไปใชง้านกบัการวจิยัเพือ่ปรบัปรุงสุขภาพ พฒันาการ หรอืสุขภาวะได ้
ซึง่ตอ้งเป็นไปตามกฎการอนุมตัแิบบเดยีวกนั 

ผูม้สีว่นรว่ม GenV บางคนอาจเขา้รว่มการทดลองวจิยัเพือ่ทดสอบการรกัษาดว้ยวธิใีหม ่
การทดลองทัง้หมดตอ้งไดร้บัการอนุมตัติามหลกัจรยิธรรม ผูท้ีไ่ดร้บัขอ้เสนอเพือ่รบัการรกัษาดว้ยวธิใีหมม่กัจะถกูสุม่เลอืก 
คลา้ยการโยนเหรยีญ ในการทดลองบางอย่าง 
เฉพาะผูท้ีไ่ดร้บัขอ้เสนอเพือ่รบัการรกัษาดว้ยวธิใีหม่เท่าน้ันทีจ่ะไดร้บัการตดิตอ่ใหเ้ขา้มามสี่วนรว่ม ขอ้มลู GenV 
สามารถใชเ้ปรยีบเทยีบผลลพัธข์องผูท้ีไ่ดร้บัและไม่ไดร้บัการรกัษาดว้ยวธิใีหม ่ผูม้สี่วนรว่มวจิยัใน GenV 
อาจเขา้รว่มการศกึษาหรอืลงทะเบยีนเกีย่วกบัปัญหาเฉพาะ เชน่ การบาดเจ็บทีศ่รีษะหรอืการสูญเสยีการไดย้นิ 
การทดลองหรอืการศกึษาอาจขอความยนิยอมจากคุณในการแบ่งปันขอ้มลูกบั GenV โดยตอ้งไดร้บัอนุมตัติามหลกัจรยิธรรม 
เราสนับสนุนการดําเนินการเชน่นี ้

15. มคํีาถามเพิม่เตมิไหม? มขีอ้กงัวลใด ๆ หรอืไม?่  
GenV เว็บไซต ์มคีําตอบใหก้บัคําถามมากมาย นอกจากนีย้งัมหีนังสอืชีแ้จงขอ้มลู (Information Statement) ฉบบันี ้ 

หากตอ้งการตดิตอ่สมาชกิของ GenV โปรดโทร 1800 436 888 อเีมล genv@mcri.edu.au หรอืตดิตอ่เราทางเว็บไซต ์
คุณยงัสามารถพูดคุยกบับุคคลทีไ่ม่มสี่วนเกีย่วขอ้งกบัการวจิยันีเ้กีย่วกบัขอ้กงัวลหรอืขอ้รอ้งเรยีน วธิกีารดําเนินการ 
หรอืสทิธิข์องคุณหรอืลูกในฐานะผูเ้ขา้รว่มการวจิยันีไ้ด ้โปรดตดิตอ่ผูอ้าํนวยการฝ่ายการพฒันางานวจิยัและจรยิธรรม 
(Director of Research Development & Ethics) ทีโ่รงพยาบาล Melbourne’s Royal Children's Hospital ที ่(03) 9345 
5044 หรอือเีมล rch.ethics@rch.org.au   

 

ขอขอบคุณทีพ่จิารณาการมสี่วนรว่มใน GenV 
เราหวงัว่าคุณจะเขา้รว่มการวจิยักบั GenV บนเสน้ทางสายนี ้

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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