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1. Nigin GenV?

Kisa adi GenV olan Generation Victoria, eyalet capinda bir arastirma projesidir. Bir kusagin tamaminin
saglik ve esenligine iliskin butinliklu bir gérinim verecektir.

iki yil siiresince Victoria'da dogan biitiin bebekler ve ebeveynleri, katilmaya davet edilir. Bitiin bebek
ve ebeveynlerinin kim olduklari, nerede yasadiklarina bakilmaksizin katilmalarini istiyoruz. Sizin aileniz
dahil, her aile 6nemlidir.

GenV, diger kuruluslara daha énce verdiginiz bilgileri de biraraya getirir. Bu, fazla zaman
harcamayacaksiniz demektir. Gelecekte yapilacak arastirmalar, karmasik saglik ve esenlik sorularina
bugtinkiinden daha hizli yanitlar bulabilir.

GenV'nin, cocuk ve ebeveynlerin bugiin ylz ylze oldugu sorunlarin dnlenmesi, 6ngoérilmesi ve
tedavisine yardimci olacagini umuyoruz. Herkes icin erken dogum, alerji ve akil sagligi gibi daha az
sorunlar gérmek istiyoruz.

GenV'de yer alarak, aileler icin bugtin ve yarin daha iyi bir gelecegin yaratilmasina yardimci
olabilirsiniz.

2. GenV'ye katilmak icin davet

Sizi ve bebeginizi GenV'ye katilmaya davet ediyoruz. GenV'ye katilmak igin sonunda bir onay formu
imzalamaniz gerekir. Bu belge ve onay formunun bir kopyasi sizde kalacaktir, form ayrica
www.genv.org.au adresinde bulunabilir.

Karar vermeden 6nce, GenV'nin neden oldugunu, ve neleri kapsadigini anlamalisiniz. Bebeginiz
dogduktan hemen sonra bir GenV gorevlisinin sizi hastanede ziyaret etmesini amacliyoruz - size,
GenV'yi ylz ylze anlatacak. Litfen istediginiz kadar soru sorun.

GenV hakkinda bilgiyi bu belgeyi okuyarak veya www.genv.org.au adresindeki videoyu izleyerek de
edinebilirsiniz. Bizimle ayrica genv@mcri.edu.au e-mail adresinden veya Ucretsiz 1800 436 888 (1800
GEN VVV) telefon numarasindan da iletisime gegebilirsiniz. Sorularinizi yanitlamaktan mutluluk
duyacagiz.

3. GenV nedir?

GenV, Avustralya'da bu giine kadar yapilmis en blylk ¢ocukluk arastirma projesidir. Cocuklarin nasil
blyudugu ve gelistigi, insanlarin nasil yaslandigi, ve kusaklar boyunca sagligin nasil degistiginin
resmini verir. Arastirmacilara, toplumlara, politika belirleyenlere, saglik ve esenligin birlikte
gelistirilmesi icin yardimci olacak yapi taglarini saglar. Biz bu yolla, daha iyi ve guivenli bakim
saglanmasina, cocuklarimiz ve ebeveynlerin yiz yiize bulundugu en énemli sorularin bazilarinin
yanitlanmasina yol agmasini umuyoruz. iki yilin sonunda, Victoria capinda 160.000'den fazla bebek ve
ebeveynlerini GenV'ye davet etmis olacagiz.

Eger onaylarsaniz, GenV'ye katildiginizda ve sonrasinda cocugunuz biytrken, sizden ve
¢ocugunuzdan bazi bilgiler ve pamuklu cubukla 6rnekler alacagiz. Ardindan, sizin izninizle, baska
kurumlarin normal islemleri geregi aldigi bilgi ve 6rnekleri de ekleyecegiz. Butiin bu bilgileri glvenli
bir veri tabaninda gelecekte yapilacak arastirmalar icin saklayacagiz. Sonuglar, sorunlarin tedavisi,
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onceden gorilmesi ve dnlenmesinde bize yardimci olacaktir. Ayrica, Victoriali aileleri desteklemeleri
icin politika belirleyenlere, iyi kararlar almalarinda yardimci olacaktir.

Yani, GenV sizin kicuk bir gayretinizle, aileler i¢cin anlaml bir degisim yaratir. Aile saghk ve esenligini
yillarca incelemeyi umuyoruz.

Hali hazirda, diinya capinda GenV gibi ¢ok bulyik arastirmalar, daha ileri yaslardaki yetiskinlere
yardimci oluyor. GenV'nin bu faydalari ¢ocuk ve geng Victoriallara saglamasini umuyoruz.

4. GenV'yi kim yiiriitiiyor?

GenV, Melbourne Children’s Campus onculigiinde yirutilmektedir (Murdoch Children’s Research
Institute, The Royal Children’s Hospital, ve University of Melbourne, ve ayrica The Royal Children’s
Hospital Foundation tarafindan da desteklenmektedir). Giderleri, Victoria Hikmiimeti ve Paul Ramsay
Foundation tarafindan karsilanmaktadir. Su kurumlarca desteklenmektedir:

e dogum yaptiginiz ve yerel cocuk hastaneleri

e Victoria Universiteleri ve arastirma enstitileri

e Victoria, Avustralya ve diinyanin her yerinden énde gelen uzmanlar

e GenV'nin tasarimina yardimci olan yerel aile ve toplumlar.
Bilimsel Mudur(, cocuk doktoru (paediatrician) Profesor Melissa Wake'dir. Melissa Wake ve ekibin
geri kalan Uyeleri hakkinda bilgiyi burada bulabilirsiniz.

5. Neden GenV'ye katilmamizi istiyorsunuz?

Onlmiizdeki iki yilda, Victoria'da dogan biitiin bebekler ve ailelerinden GenV'ye katilmasi istenecektir.
Cocugunuz bu sitrede dogdugu icin sizden de katilmaniz istenmektedir.

6. GenV neyi kapsiyor?

GenV ekibinden bir gorevli, cocugunuz dogduktan (genellikle hastanede) kisa stre sonra sizi ziyaret
edecek veya iletisim kuracaktir. GenV, katilanlarin isini miimkdn oldugunca kolaylastirmayi
hedeflemektedir. Ziyaret 15-20 dakika suirecektir. Size projeyi agiklayacagiz, bebeginizle birlikte
katilmak isteyip istemediginizi soracagiz, kisa bir anket formu verip, salya 6rnegi almay!i ve ev 6rnek
paketi vermeyi teklif edecegiz. Bunlarin her biri konusunda daha fazla bilgiyi asagida bulabilirsiniz.
Mulmkdinse, bebegin diger ebeveyninin de katiimasini teklif edecegiz. Ardindan, GenV sizinle
genellikle e-mail veya mesajlasma yoluyla iletisimi stirdlrecek.

GenV'ye katilarak asagidaki konularda yetki vermis olacaksiniz:
(1) Halihazirda alinmis olan bilgi ve 6rnekleri bir araya getirmek. Bunlar, sunlari kapsar:

e Hizmet kurumlarinin cocugunuz dogmadan ve bundan sonra gelecekte siz ve cocugunuz igin
topladig bilgiler. Bu, sizin ve gocugunuzun bedensel ve akil sagliginiza, egitiminize ve sosyal
kayitlariniza ve hizmetlerinize, ayrica dogum ve 6liime iliskin bilgileri icerir. GenV bu bilgileri
devlet kurumlari, okullar ve kresler ve hastaneler, doktor ve diger hizmet saglayicilardan edinir.

e Yasadiginiz semte iligkin, hava kirliligi, ve evinize yakin cocuk bakim hizmetleri gibi bilgiler.

e Bebeginiz dogmadan once saglik kurumlar tarafindan sizden alinan ve dogumdan sonra
bebeginiz ve sizden gelecekte alinacak drnekler. Verdiginiz kan, idrar ve slriinti érneklerinden
geri kalanlar, genellikle gtinler, aylar veya yillar boyunca saklanir. Onlarn GenV'ye aktarip
dikkatle koruyabiliriz. Bu 6rnekler, ailelerin yararina arastirmalarda kullanilabilir.

Kimden neleri topladigimiz ve nerede kullandigimiz hakkinda daha fazla bilgiyi
www.genv.org.au/for-parents adresinden 6grenebilirsiniz.

(2) Size ev 6rnek paketi teklifi. EGer kabul ederseniz, bize geri postalamak igin érneklerin birini veya
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ikisini birden alabilirsiniz. Onlara, ziyaret veya iletisimimizin sonunda izah edecegiz. Pakette
bulunanlar:

e Cocuk bezi 6rnek kiti - GenV'ye katildiktan hemen sonra bebeginizin kirli bezinden kiiguk
cubukla diski 6rnegi alacaksiniz. Nasil yapacaginizi ziyaret veya iletisimimizin sonunda izah
edecegiz. Ornekler, bagirsaklarin saghgi nasil etkilediginin anlasiimasinda kullanilabilir. Cocuk
bezinden drnek alma konusunda daha fazla bilgi buradan edinilebilir.

e Anne sutu kiti — Eger anne sutlyle besliyor veya situ sikarak topluyorsaniz, GenV'ye katildiktan
hemen sonra bir ¢cay kasigi kadar sut 6rnegi alirsiniz. Bu 6rnek, anne - ¢cocuk saghgi ve
beslenme arastirmalarini destekler. Anne siitii 6rnegi konusunda daha fazla bilgi buradan
edinilebilir.

(3) Siz ve cocugunuzun saghgs, gelisimi ve esenliginin nasil gittigini takip etmek icin, zaman
zaman sizinle kisa bir temas kuracagiz. Ornegin, size yilda birka¢c mesaj veya e-mail
gonderebiliriz veya cocugunuz biraz buytduginde, degerlendirme igin yiz yiize gértisme teklif
edebiliriz. Katilip katilmayacaginiza o zaman karar verebilirsiniz.

(4) Ornek ve bilgilerin giivenli erisimi, korunmasi ve kullanimi. Sizin GenV'ye verdiginiz bilgileri,
yukarida belirtilen hizmet kurumlarindan aldigimiz bilgilerle birlestiririz. Bu bilgi ve érnekler,
GenV'nin kurallarina uygun, gelecekte yapilacak etik olarak onaylanmis arastirmalarda kullanilabilir
[Verilerin depolanmast konusundaki Boliim 13 ve 14'e bakiniz].

(5) Hizmet kurumlarina siz ve cocugunuzun GenV kapsaminda oldugunu séyleyin.
Ayrica, asagidaki konularda onay verip vermemeye kendiniz karar verebilirsiniz:

(6) Sizin ve cocugunuzun yanaginin i¢ tarafindan pamuklu ¢ubukla siiriintii yoluyla tiikiiriik
ornegi alma. Surlintu yoluyla tiklrik 6rnegi alma, genetik arastirmalar dahil farkl biyolojik
arastirmalan destekleyebilir. Stiriintii yoluyla tiikiriik 6rnegi alma konusunda daha ayrintui bilgi
icin buraya bakun.

(7) Genlerin diger faktorlerle temasinin saglik ve gelismeyi nasil etkiledigini 6grenmek
amaciyla genetik arastirmalar icin orneklerin kullanimi (6rn: tiikiiriik 6rnegi veya newborn
screening card). Bu, arastirmacilara yeni sorulari yanitlamada yardimci olabilir, 6rnegin:
ebeveynlerden cocuklara gegen hastalik ve risk faktorleri. Gelecekte, yeni teknolojiler baska ttir
testler yapilmasina da olanak saglayabilir. Genler hakkinda daha fazla bilgiyi burada bulabilirsiniz.

GenV benim iznimle ne tiir bilgilere ulasacak?
Bazi 6rnekler sunlardir:

e Beden ve akil saghigi: Ornegin Medicare, hastane kayitlari, ultrason gibi dijital taramalarin
kopyalari, hamileliginizle ilgili eldeki bilgiler

e Egitim: Ornegin eger cocugunuz katilmissa, okullarda yapilan ulusal okuma yazma ve matematik
degerlendirmeleri

e Sosyal: Ornegin engellilik, cocuk bakimi destegi/issizlik denekleri, konut, hukuki yardimlar

e Semtinize iligkin genel bilgiler: Ornegin cocuk bakim merkezlerinin yerleri, hava kirliligi.

GenV'nin veri kaynaklart hakkinda daha fazla bilgiye buradan, ve her yl eristigimiz kaynaklara
www.genv.org.au adresinden bakabilirsiniz.
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Benim iznimle GenV ne tiir rutin drneklere erisecek?
Bu 6rnekler sunlari icerir:

e Hamileligin 10-12'nci haftasi civarinda yaptirmis olabileceginiz tarama kan tahlili - belirli
kosullar icin bebeginizin testi. 10'uncu hafta tarama konusunda daha fazla bilgi igin buraya
bakin.

e Bebeginizin (newborn screening card) yeni dogan tarama kartindan (topuk zimbasi) kan 6rnegi
- tedavisi mimkin ender hastalik kontroll. Eger Avustralya dogumluysaniz, ve varsa, sizin
kartinizi da edinmek isteriz. Newborn screening card hakkinda daha fazla bilgiyi buradan
edinebilirsiniz.

e Diger rutin drnekler, hamileliginiz sliresince veya siz ve ¢ocugunuzun ilerde verecegi 6rnekler
olabilir.

GenV rutin érnekleri hakkinda daha fazla bilgiye buradan, ve her yil eristigimiz 6rneklere
www.genv.org.au adresinden bakabilirsiniz.

GenV benimle iletisime gectiginde ne olacak?

GenV her yil dort kez size, cocugunuz ve sizin nasil oldugunu soracak. Her temas 3 ile 20 dakika
arasinda surebilir. Her seferinde tamamlayip tamamlamamaya kendiniz karar verebilirsiniz. Temaslar
sunlari icerebilir:

e kisa anketler ve glincellemeleri doildurmaniz.

e saglk ve gelisim ol¢iimleri. Bunlar hafiza oyunlari, daha biytk ¢ocuklarin konusmalarini ve kalp
atisi hizini icerir. Ornegin, cocugunuzun kisa bir videosunu kaydedebilirsiniz, veya siz ve
¢ocugunuz telefonunuzda elektronik bir oyun oynayabilirsiniz. Bunlar miimkin oldugu kadar
kisa ve eglenceli olacak. GenV o6lgiimleri hakkinda daha fazla bilgiyi burada bulabilirsiniz.

e GenV'den haber ve glincellemeler. Bu, GenV ile ¢alisma arastirmalarina katilma davetini de
kapsayabilir.

GenV ile galisma arastirmalari konusunda daha fazla bilgi igin buraya tiklayin.
Cocuklar biraz bliytidigiinde GenV degerlendirmeleri nasil olacak?

Bazi saglik ve gelisme dlciimleri ancak yuz ylze yapilabilir. Cocuklar biraz blytudiginde, s6z gelimi
okula baslarken, tim GenV ¢ocuklarini ziyaret etmeyi umuyoruz. Bu ziyaretleri hentiz tasarlamadik.
Katilip katilmayacaginiza o zaman karar verebilirsiniz. Sizinle temasimiz stiresince gelismeler
konusunda sizi bilgilendirmeye devam edecegiz. GenV ziyaretleri konusunda daha fazla bilgiyi
buradan edinebilirsiniz.

GenV neden ben ve cocugumun GenV kapsaminda oldugunu hizmet kurumlarina bildiriyor?

Diger hizmet kurumlari, sizin onlari normal ziyaretiniz sirasinda kisa anketler ve degerlendirmelerle
GenV'ye yardimci olabilir. Ornegin, cocugunuza bakan hemsire, cocugunuza ekstra goz testi
yaptirmayi teklif edebilir, size diislincesini sdyleyebilir ve sonucu kaydedebilir. Bazen tasinabilirsiniz
veya iletisim bilgileriniz degisebilir. Kurumlar, GenV'den ayrilmadiginiz siirece sizin degisen bilgilerinizi
GenV'de guincelleyebilir. Hizmet kurumlar arasinda, Maternal & Child Health hemsiresi, doktorunuz,
hastaneler, Medicare, Centrelink, cocuk yuvasi veya okullar gibi saglik ve egitim saglayicilar
bulunabilir.

Biz, sizin arastirma verilerinizi bu kurumlarla paylasmayiz. GenV ile ¢calisan hizmet kurumlart
konusunda daha fazla bilgiyi burada bulabilirsiniz.
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7. GenV'ye katilmanin faydasi nedir?

GenV'nin size ve ¢cocugunuza dogrudan faydasi olabilir de, olmayabilir de.

Siz veya ¢ocugunuzun anketleri doldurmasiyla veya degerlendirmeler sonunda aninda size yanit
verebiliriz. Bunu yararl bulabilirsiniz (B6lim 11 ‘e bakiniz).

Zaman iginde GenV, cocuk ve ebeveynlerle ilgili pek ¢ok konuda genel raporlar verecektir. GenV'nin
cok sayida ¢ocuk ve ebeveynin hayatinin iyilesmesine yardimci olmasini umuyoruz. Toplam sonuglari
sizinle paylasacagiz ve size faydali olmalarini umuyoruz.

8. GenV'ye nasil katilabiliriz?

Onay formunu imzalayin, saklamaniz igin size formun bir kopyasini verecegiz. GenV'nin hepsinde veya
bir bélimunde yer alabilirsiniz. Mimkunse, ebeveynlerin ikisinin de yer almasini diliyoruz. Siz,
kendiniz i¢in onay vereceksiniz. Ebeveyn/vasilerden biri ayrica gocugunuz icin de onay verir.

9. Katilmak zorunda miyiz?

Hayir. Tamamen size bagh. Neye karar verirseniz verin, sizin veya cocugunuzun bakimina bir etkisi
olmaz. Bununla birlikte, ne kadar ¢ok kisi katilirsa GenV o kadar degerlenir.

10. Sonra fikrimi degistirebilir miyim?

Evet, fikrinizi istediginiz zaman degistirebilirsiniz. Bizi arayin veya e-mail gdnderin veya GenV internet
sitesine gidin: internet sitesi. Kararinizin gerekgesini bize séylemek zorunda degilsiniz.

e Eger simdi onay verirseniz, onayinizi sonra geri ¢ekebilirsiniz. Cekilme konusunda daha fazla
bilgiyi burada bulabilirsiniz.

e Simdi onay vermezseniz, GenV'ye daha sonra katilabilirsiniz. Ancak, GenV siz ve ¢ocugunuza
iliskin 6nceki bilgileri kacirmis olur. GenV'ye sonra katilma konusunda daha fazla bilgi icin
buraya bakun.

e Cocugunuz buyuylnce (14 - 18 yas civari) ona bir yetiskin olarak devam etme imkani
taninacaktir. GenV ile devam etme konusunda bilgi icin buraya bakn.

11. GenV saghgimiz konusunda geri bildirimde bulunacak mi?

Siz ve cocugunuz degerlendirmeleri tamamladiginda, GenV sonuclar konusunda o anda size yardimci
olacabilecek geri bildirimde bulunabilir. Bu kisa raporlar her seyin yolunda oldugu, veya eger endise
verici bir durum varsa, tavsiye icin kimi gérmek gerektigi konusunda olabilir. Bu raporlari baskalariyla,
ornegin doktorunuzla paylasabilirsiniz.

Aninda geri bildirim disinda, sizin veya ¢cocugunuzun depolanmis bilgi ve 6rneklerinden, sonradan
belirlenen kisiye 6zgi yeni verilerini kontrol etmeyiz. Bu, GenV'nin sonradan belirlenen sonuglari size
saglamayacagi anlamina gelir.

Cunkda:
e arastirma icin yapilan testler genellikle tedaviyi amaglamaz - doktorlar, hastalari tedavi etmek
icin farkh testler yapar

e arastirmalar, kisilerin degil, gruplarin sonuclarina bakar
e yillarca sonra yapilmis testler, artik dGnemli veya dogru olmayabilir.

GenV gelecekte size, etik olarak onaylanmis calismalara katilma ve bizimle ¢alisma sansi verebilir. Bu,
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ekstra geri bildirim imkani dogurabilir. Katilip katilmamak daima size baghdir.

Biz, GenV arastirmasi yapanlari, bulgularini genis bir kesimle paylasmaya tesvik ederiz - yeni bilginin
pratige uygulanma yolu budur. GenV 6zetleri internet sitesinde yayinlar. Bunlarin ailelere yardimci
olmasini umuyoruz. Sadece grup sonuglari yayinlanir - kisilerin sonuglari asla yayinlanmaz.

12. GenV'ye katilmanin riskleri nelerdir?

GenV'ye katilmanin siz ve cocugunuza zarar vermemesi, veya bakiminizi etkilememesi gerekir. GenV
Ozel bilgilerinizi korumada glivenli bir sisteme ve siki kurallara sahiptir. Bu, veri mahremiyeti ihlali
riskinin ¢ok distik oldugu anlamina gelir.

GenV'ye katilmanin glven gerektirdigini anliyoruz. Sizin gibi ebeveynlerin gliveni, bulasici hastaliklar ve
kanser gibi alanlarda bugliniin ¢ocuk ve yetiskinlerine yardimci olan pek ¢ok kesfin gerceklesmesini
saglamistir. Glveninizin karsiligini vermek igin ¢ok calisacagiz.

13. GenV bilgilerimize nasil goz-kulak olacak?

Veri sistemlerimiz GenV amacina uygun insa edilmistir. Yetkisi olmayanlarin GenV sistemlerine girmesi
cok zordur. Ayrica yasaya da aykiridir. Biz bilgileri glivenli bir ortamda depolar, diizenli giivenlik
testleri uygulariz. Ayrica, (isimler gibi) kimligi agiga cikaracak bilgilere arastirmacilarin erigsimini
engelleriz.

Sizin kigisel bilgilerinizi (isim ve iletisim bilgileri gibi) GenV'yi yuritmek icin kullaninz. Sizinle
iletisimimiz bu yolla sirer. Ayrica, diger veri kimelerine (B6lim 6) girdigimizde, bu bilgi, dogru kisiye
ulastigimizdan emin olmak igin kullanilir. Privacy Collection Notice ve MCRI's Privacy Policy'i gérmek
icin www.genv.org.au/privacy adresine gidin. Ozel bilgilerin korunmasi yasasi cercevesinde siz ve
cocugunuzun kisisel bilgilerini diizeltmek igin, depoladigimiz bilgilere erisim hakkiniz vardir. Bunu,
GenV ile iletisime gegerek yapabilirsiniz.

Cikarmamizi istemediginiz slirece, siz ve cocugunuza iliskin verileri suresiz olarak tutariz. Yani, GenV
yeni kesifleri uzun yillar boyunca destekleyebilir.

The Murdoch Children’s Research Institute, Avustralya ve Victoria gizlilik yasalarina uymakla
yukumladdar. Veri gtvenligi, IT sistemi, islem ve politikalarini stirekli glinceller. Arastirma amaciyla
GenV arastirma verileri, yetkili diger kurumlarin sistemlerine yerlestirilebilir. Bunlar da ayni glvenlik ve
Ozel bilgilerin korunmasi seviyesine sahiptir.

GenV veri givenligi hakkinda daha fazla bilgiyi burada, 6zel bilgilerinizin nasu idare edildigi konusunda
daha fazla bilgiyi burada bulabilirsiniz.

GenV, yer, resim veya GenV'ye katilan kisinin kimligi konusunda ipucu verebilecek genetik bilgi gibi
bazi bilgiler konusunda ekstra dnlemler alir. GenV énlemleri konusunda daha fazla bilgiyi burada
bulabilirsiniz.

14. Arastirmacilar verilerimizi nasil kullanir?

GenV verileri cocuklarin ve yetiskinlerin sagligini, gelisimini ve esenligini iyilestirmek icin arastirma
amaciyla kullanilabilir. Etik onay almalidir. Zaman icinde, arastirmacilar yeni ve dnemli sorularin
yanitini bulmak icin bircok farkli metotlar kullanacaktir. Bu nedenle, bilgilerinizin degeri yillar gegtikce
artacaktir. Butiin GenV verileri gizlilik temelinde kullanilir. GenV, guvenlik ve verileri kimin
kullanabilecegi konusunda siki kurallara sahiptir.
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Kullanim su temelde onaylanir:
e Arastirma, sagligi gelistirmeyi ve esenligi iyilestirmeyi amacglar
e Verinin kullanimi i¢in sunulan dneri etik onay almistir
e GenV, basvuran kisi, kurum veya kurulusun guivenlik ve uzmanligini inceler

o Ornekler ve verilerde kimligi belirleyen ayrintilar bulunmaz - yani veriyi kullananlar bilginin size
ait oldugunu bilmez.

e Kullanicilar, GenV'nin kullanim kosullarini kabul eder.
Onay konusunda daha fazla bilgi icin buraya bakin.

GenV ekibi de verileri GenV'deki ilerleme ve kalite kontroli ve veri kiimelerini kontrol amaciyla
kullanir. Bazi veri ve 6rnekler Avustralya'da ve diinyada ancak cok 6zel laboratuarlarda analiz edilebilir.
Arastirmalarda olagan bir durumdur ve 6nemli kesiflere yol agmistir. Bazi durumlarda kullanimlari
Avustralya'dan baska Ulkelerde yasalara baglidir. Onlar da siki kurallar uygular ve onay icin yukardaki
ayni kurallar gegerlidir.

Arastirmacilar verilerle calisirken, genellikle laboratuar testlerinden veya yeni yollarla verileri
birlestirerek yeni veri olustururlar. Bunlar, geri GenV'ye eklenir. Boylece sagligi gelistirmek icin yeni
imkanlar yaratiimis olur.

Ticari sirketler GenV verilerini saghgi gelistirmek, iyilesme saglamak ve esenlik amaciyla arastirmada
kullanmak icin basvuruda bulunabilir. Ayni onay kosullarina uymak zorundadirlar.

Bazi GenV katilimcilari yeni yaklasimlari denemek igin arastirma denemelerine katilabilir. Bitln
denemeler etik onay almak zorundadir. Deneme icin yeni bir yaklasim teklif edilenler, yazi-tura atar
gibi genellikle rastgele segilirler. Bazi denemelerde, katilmalari igin sadece yeni yaklasimin teklif
edildigi kisilerle temas kurulur. GenV verileri yeni yaklasimin teklif edildigi ve edilmedigi kisilerdeki
sonuglari karsilastirmak igin kullanilabilir. GenV katilimcilari ayrica bas yaralanmalari, duyma yetisi
kaybi gibi 6zel ortak calismalara katilabilir veya kaydedilebilir. Etik onay almis denemeler veya
calismalar, GenV ile verileri paylasma konusunda onayinizi isteyebilir. Béyle ¢alismalari destekleriz.

15. Baska soru? Herhangi bir endise?
GenV internet sitesi pekgok sorunun yanitini saglar. Bu Bilgi Beyani orada da bulunabilir.

GenV Uyesi bir kisiye ulasmak igin litfen 1800 436 888 numarayi arayin, genv@mcri.edu.au adresine
e-mail goénderin veya bizimle internet sitesi Gzerinden iletisime gecin. Herhangi bir endise veya
sikayet, uygulamalar, veya bir katilimci olarak siz veya cocugunuzun haklan konusunda projeden
bagimsiz bir kisiyle de konusabilirsiniz. Litfen Melbourne’s Royal Children’s Hospital'da Director of
Research Development & Ethics 'i (03) 9345 5044 numaradan arayin veya rch.ethics@rch.org.au
adresine e-mail génderin.

GenV'ye katilmayi g6z 6niinde bulundurdugunuz icin tesekkiir ederiz.
Bu yolculukta GenV'ye katilmanizi dileriz.
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