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الوالد/الوصي  نموذج موافقة المشارك[affix_barcode]

الإصدار: 5، 23 أكتوبر2024
باحث رئيسي محلي: [local_lead_investigator_name]
الباحث الرئيسي: البروفيسور جيه كيه بيلي، جامعة إدنبرة

	· لقد قرأت ورقة المعلومات (الإصدار 5 - 23 أكتوبر 2024) لهذه الدراسة (أو تمت قراءتها لي). أنا أفهم ذلك وأتيحت لي الفرصة لطرح الأسئلة. 
· أوافق على أن يقدم طفلي عينة من الحمض النووي (DNA)، وأن يتم تحليل هذه العينة للبحث عن العوامل الجينية المرتبطة بالأمراض الحرجة. 
· يمكنني سحب طفلي من الدراسة في أي وقت دون الحاجة إلى ذكر السبب. 
· لا يوجد فائدة مباشرة من المشاركة في هذه الدراسة، لكننا نأمل أن نتمكن من مساعدة أشخاص آخرين قد يصابون بمرض حرج في المستقبل.هناك احتمال ضئيل جداً أن تكشف هذه الدراسة عن نتائج تتعلق بطفلي. يوجد إجراء يمكن من خلاله إعلامي أو إعلام طفلي بهذه النتائج.
· قد يتم تخزين الحمض النووي لطفلي، والبيانات المشتقة منه، بما في ذلك التسلسل الكامل لجينومه، واستخدامها في أبحاث مستقبلية. قد يشمل الباحثون علماء وشركات وطنية أو دولية وموظفين تابعين لخدمة الصحة الوطنية.  للوصول إلى البيانات ، يجب أن تتم الموافقة على جميع الباحثين من قبل لجنة مستقلة من الخبراء ، بما في ذلك الأطباء والعلماء والمرضى.  لن يكون هناك وصول إلى البيانات من قبل شركات التأمين الشخصية أو شركات التسويق. 
· سيقوم باحثو مركز GenOMICC، والجهة الراعية للدراسة (هيئة الخدمات الصحية الوطنية NHS Lothian وجامعة إدنبرة)، والمنظمات الشريكة بجمع جوانب مختلفة من بياناتي الصحية.
· وأوافق على أن الباحثين في هذه الدراسة قد يتصلون بطفلي في المستقبل للمشاركة في دراسات بحثية مستقبلية، بما في ذلك التجارب السريرية والدراسات غير المرتبطة بالأمراض الحرجة.
· أوافق على متابعة دورة حياة طفلي بما في ذلك جمع وتحليل بيانات صحته من أجل الأبحاث التي ستستمر طوال حياته وما بعدها. سيتم الاتصال بطفلي مرة أخرى عندما يبلغ 16 عامًا للتأكد من موافقته على هذا.

	
أؤكد أنني والد/ولي أمر ___________________  




يرجى التوقيع هنا للإشارة إلى موافقتك على العبارات المذكورة أعلاه: 

	
_____________________________________________
اكتب اسم الشخص الذي يأخذ الموافقة


_____________________________________________
توقيع الشخص الذي يأخذ الموافقة


التاريخ:________________________________________
	
_____________________________________________
اكتب اسم الوالد / الوصي


_____________________________________________
توقيع الوالد / الوصي


التاريخ:________________________________________



	
إذا لم يتمكن المشارك من الكتابة أو قراءة النموذج: 
ليس لي أي دور في هذه الدراسة البحثية، وأشهد بأنه تم شرح المعلومات المتعلقة بهذا البحث للمشارك بلغة يمكنه فهمها بدقة، وأن الوالد/الوصي قد منح الموافقة المستنيرة بحرية.




	

_____________________________________________
اكتب اسم الشاهد


_____________________________________________
توقيع الشاهد


التاريخ:________________________________________




يجب الاحتفاظ بنموذج الموافقة الأصلي في ملف الموقع. يتم تسليم نسخة واحدة إلى الوالد/الوصي.
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