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 فرم اطلاعات و رضايت نامه مربوط به شخص شرکت کننده در تحقيقات پزشکی
 

 ايجاد مرکز اطلاعات کامپيوتری ژنتيکی و توارثی مربوط به هم  :عنوان
 SMGF- 2008- 1 :شماره پروتکل

 
 WIRB® Protocol # 20031734 

 Sorenson Molecular Genealogy Foundation :پشتيبان مالی
Salt Lake City, Utah 

United States 
 

 .Scott R. Woodward, Ph.D :محقق
Sorenson Molecular Genealogy Foundation 

Suite 200 
2480 S Main Street 

Salt Lake City, Utah 84115 
United States 

  بعد از ظهر5 صبح تا 8 ساعات اداري 7643-344-800-1 يا 801-428-1050
 )ارد اضطراريدر مو    (2542 -244 -801

 Sorenson Molecular Genealogy Foundation :محل
Suite 200 

2480 S Main Street 
Salt Lake City, Utah 84115 

United States 
 Ugo Perego :هماهنگ کننده مطالعه

801-428-1054 
 

لطفاً از اتی که به وضوح متوجه نمی شويد هر کلمه يا اطلاعدر مورد . اين رضايت نامه ممکن است حاوی کلماتی باشد که نمی فهميد
 شما می توانيد يک کپی امضاء نشده اين  قبل از آنکه تصميم بگيريد،.پزشک يا کارمندان مطالعه بخواهيد آن را برای شما توضيح دهند

 . نظر کنيدرضايت نامه را به خانه ببريد تا در مورد آن فکر کنيد يا درباره آن با اعضای خانواده يا دوستان تبادل
 

اگر شما نماينده ای هستيد که از نظر قانونی اختيار  .ات است شخص شرکت کننده در تحقيقمنظورهميشه " شما"در اين رضايت نامه، 
 .، شخص شرکت کننده در تحقيقات است"شما"تصميم گيری داريد، لطفاً بياد داشته باشيد که منظور از 

 
 تعريف مطالعه

 
است ) database( تحقيق مطالعاتی شرکت کنيد که هدف از آن ايجاد يک مرکز اطلاعات کامپيوتری بزرگ از شما دعوت شده در يک

ايجاد اين مرکز اطلاعات غرض اصلی  .را در بر می گيرد (genealogical) و توارثی )genetic (که ترکيبی از اطلاعات ژنتيکی
 written(خانوادگی مورد استفاده در مطالعات ژنتيکی رسم شده به شجره کامپيوتری ارتباط دادن اطلاعات ژنتيکی مولکولی 

pedigree (اين مطالعه تحقيقاتی توسط .است Sorenson Molecular Genealogy FoundationThe  انجام می شود که يک 
اشخاص و جمعيت ها از ی را به کار خواهد برد تا معين کند چگونه مولکول اين مطالعه روش های آزمايش .سازمان غير انتفاعی است

اين اطلاعات به يك اطلاعات کامپيوتری بزرگ اضافه خواهد شد آه مشخصه هاي ژنتيكي و شجره  .نظر ژنتيکی به هم وابسته هستند
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 به آدرس   SMGFاين مرکز اطلاعات کامپيوتری بر روي اينترنت در سايت .  نامه خانوادگي را به هم مرتبط مي سازد
)org.smgf.www (در دسترس عموم مي باشد و مي تواند به عنوان وسيله اي براي پيدا آردن اطلاعات ژنتيكي استفاده شود  . 
 

 ،با بيشترين نامهاسابقه ای از شجره خانوادگی خود ) 1: (آنچه که بايد ارائه دهيد از اين قرار استاگر شما تصميم گرفتيد شرکت کنيد، 
 .يك نمونه بيولوژيكي) 2( و ، و محل هاي تولد،تاريخ هاي تولد

 
DNAپروفايل ژنتيکی گرفته شده از . و يک پرونده ژنتيکی بوجود خواهد آمده سلولهای شما گرفته شد DNA شجره  شما همراه با

 صورتی کدگذاری می شود که همه اطلاعات و نمونه ها ب. وارد خواهد شدSMGF توارثی شما در اين مرکز اطلاعات کامپيوتری
 .در اختيار محققين قرار خواهد داشت) لينک(ک ارتباط در اين رابطه ي گرچه . را از بين می بردموارد مربوط به شناسايی شخصی

گردآورتي  تعيين الگوهای مهاجرتی خانوادگی و اصليت های جغرافيايی  شامل خدمات توارثیبه هدف استفاده دراطلاعات اين مطالعه 
 .مي شود

 
 :مراحل کار از اين قرار خواهد بود

 بصورت يک شجره خانوادگی يا يک ديسک اطلاعاتی )حداآثر نسلهاي ممكنشامل (تسليم سابقه ای از توارث خانوادگی خود شما ) 1
 ؛ وGEDCOMشامل آن اطلاعات در يک فايل 

 
اين مورد راهنمايی های ويژه را از مسئولين مطالعه دريافت در . ارائه يک نمونه بيولوژيکی از قبيل سلولهای پوستی دهان شما) 2

 .خواهيد کرد
 

 زحمات و ناراحتی هاريسک ها، 
عليرغم پروتكل هاي .   وجود نداردDNAدر حال حاضر هيچ گونه ريسك هاي پزشكي شناخته شده در رابطه با برداشتن نمونه هاي 

يك ريسك غير .  شوندن طبتآند آه نتايج آزمايشات ژنتيكي شما هرگز به شما مر حمايت آننده مالي نمي تواند تضمين ،بكار برده شده
ريسك هائي در رابطه با افشا شدن نتايج .  پزشكي اين احتمال است آه محرمانه بودن اطلاعات ژنتيكي و توارثي شما به خطر بيافتد

 ،زمايشات ژنتيكي ممكن است بر روي استخدام شدنآيج اطلاعات در مورد نتا.  محرمانه اطلاعات ژنتيكي و توارثي شما وجود دارد
 بيولوژيكي ممكن است باعث زحمت يا دردسر نمونهعات موروثي و ارائه   تهيه و ارائه اطلا.ارندذبگ يا روابط خانوادگي تأثير ،بيمه

 .  شما شود
 

 اگر در آينده .نمی توانيم پيش بينی کنيم ممکن است ريسک های اضافی ديگری وجود داشته باشد که در اين زمان ريسک های اضافی
 . شناسايی شود با شما تماس گرفته خواهد شدSMGF از طرف در رابطه با شرکت شما ريسک های مهمی

 
 يافته های جديد

 . مطلع خواهيد شددرباره هر نوع اطلاعات جديد که ممکن است تصميم شما برای بودن در اين مطالعه را تغيير دهد
 
 

 مزايا
 ما اطلاعات ژنتيکی را به شما بر نخواهيم .ت در اين مطالعه هيچگونه مزايای فوری وجود ندارد که به شما تعلق گيرد شرکبرای
  ممكن است بعد از پروسه شدن اطلاعاتتان به شما اين فرصت داده شود آه به اطلاعات ژنتيكي و تاريخچه خانوادگي خود .گرداند

 .  عيه و دستورالعملها در اختيار گذاشته مي شونددر آن زمان اطلا.  دسترسي يابيد
 

 اين مرآز اطلاعات آامپيوتري همگانياز کسانی باشد که شما و  مطالعه ممکن است در آينده به سود همكاري شما در اين: مزايای آتی
 .برای پيشبرد تحقيقات مربوط به اجداد خود استفاده می کنند
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 پرداخت پول برای شرکت

 .ر اين مطالعه پولی پرداخت نخواهد شدبرای شرکت د
 

 )آلترناتيوها(راههای انتخابی ديگر 
 .راه انتخابی ديگر شما آن است که در اين مطالعه شرکت نکنيد ،به اين دليل. اين يک مطالعه معالجاتی نيست

 
 انصراف داوطلبانه/ شرکت

 شما حق داريد در هر زمان به .ه در اين مطالعه شرکت نکنيدشما می توانيد تصميم بگيريد ک. شرکت در اين مطالعه داوطلبانه است
که قبلاً جمع  توارثی شما ونه بيولوژيکی و همچنين اطلاعات ژنتيکی وو تصميم بگيريد که آيا می خواهيد نمشرکت خود خاتمه دهيد 

 .از بين برودبايد قسمتی از اين مطالعه باقی بماند يا آنکه   بعنوانآوری شده
 

 .در اين مطالعه می تواند در هر زمان و بدون رضايت شما توسط پزشک مطالعه يا پشتيبانی مالی آن متوقف گرددشرکت شما 
 

 حقوق مربوط به اشخاص شرکت کننده در تحقيقات
 .در طول شرکت خود شما در هر زمان اگر سوالی داريد می توانيد بپرسيد

 
 

 محرمانه بودن موضوع
 در .دارد و فقط به خودتان مربوط می شود شديداً محرمانه و خصوصی تلقی می گردد به فرد  منحصر شما که جنبههويت شخصی

  .هويت شخصی منحصر به فرد شما فاش نخواهد شدهيچگونه نشريه عمومی يا علمی مربوط به اطلاعات کامپيوتری 
دی که به کدها و اطلاعات توارثی دسترسی تنها افرا . امن نگاهداری خواهد شدمحلنمونه ها و فايل های حاوی اين اطلاعات در 

است مانند آارآنان تحقيقي  خواهند داشت عبارتند از محقق اصلی و افراد ديگري آه از طرف محقق اصلي به آنها اين اجازه داده شده
SMGF  .ا و هويت اجداد نزديك شما مستقيما با اطلاعات در بانك اطلاعات عمومي مربوط نيستهويت منحصر به فرد شم. 

 
 ارتباط شرآت آننده گان

پرسيدن سوالات و در ميان گذاردن اطلاعات با شما تماس  براي شايد بخواهند استفاده آنندگان از بانك اطلاعاتي بر روي اينترنت 
 يا شخص سومي مانند يك SMGFز اين بانك اطلاعاتي آاملا اختياري است و با واسطه گي   ارتباط بين استفاده آنندگان ا.  بگيرند

هيچ آدام از اطلاعات شخصي و يا اطلاعات تماس با شما .    ارائه مي شود، فرستاده شدهSMGFپست الكترونيك آه از طرف تارنماي 
 . در با استفاده آنندگان بانك اطلاعات در ميان گذارده نمي شود

 
 چه کس ديگری ممکن است به اين اطلاعات دسترسی پيدا کند؟

 شامل شرآت ،  ممكن است اطلاعاتي را آه هويت شمار ا مشخص نمي آند را با همكارانSMGF ،به عنوان يك حمايت آننده مالي
 .  در ميان بگذارد،  با آنها آار مي آندSMGFهائي آه 

 
 بررسي سازماني تئهي The Western Institutional Review Board® (WIRB®)اطلاعات مربوط به شما ممکن است به 

 .در مورد تحقيقات بررسی های مستقلی را انجام می دهنددولت طبق مقررات  که هستندگروه از افراد يک  WIRB. داده شودوسترن 
 

 فرزند از قبيلباط بين افراد خانواده شما در جريان اين مطالعه امکان دارد که ما از اطلاعاتی در مورد ارت.  خانوادگیارتباط های
 ما اين اطلاعات را در اختيار شما يا هيچکدام از اعضای خانواده شما نخواهيم .آگاه شويم) رابطه پدر و فرزندی(اصليت يا و خواندگی 
 .گذاشت
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نظور برداشته می شود که از آن برای نمونه بيولوژيکی شما بدان م. جمع آوری نمونه بيولوژيکی، تحقيق در مورد آن، و نگاهداری آن

 دلخواه خود ممکن است  بهصرفاً با نظر و ما . شودهديوتری ژنتيکی مربوط به توارث استفاتحقيق و ايجاد يک مرکز اطلاعات کامپ
DNAکننده هايیطبق شناسايی نمونه های بيولوژيکی .اه خارج از تأسيسات خود بفرستيمگ شما را برای تجزيه و تحليل به يک آزمايش  

 .  نمونه ها بنام شما شناسائي نمي شوند.برچسب می گيرندکه توسط ما معين شده است آد گذاري شده و 
 

 سوالات
 

جراحتی را تجربه يا در هر زمان احساس می کنيد  حقوق خود بعنوان يک شخص مورد تحقيقات سوالی داريد ،اگر در رابطه با تحقيق
 : ب می شودکرده ايد که مربوط به تحقيقات

 
بنياد توارث مولکولی  در )Ugo Perego MSc(يا اوگو پرگو  )D.Ph, Woodward. Scott R.(وودوارد .  دکتر اسکات آر

801-461 -  که يک شرکت غير انتفاعی است با شماره تلفن ) Sorenson Molecular Genealogy FoundationThe( سورنسون
 براي ما org.smgf@infoيا به آدرس  تماس بگيريد) در موارد اضطراري (801-244 -2542  يا 801-461 -9775 ، يا 9700

 .پيغام بفرستيد
 

 :مورد تحقيقات سوالی داريد می توانيد با آدرس زير تماس بگيريديک شخص اگر در رابطه با حقوق خود بعنوان 
 

Western Institutional Review Board® (WIRB®) 
3535 Seventh Avenue, SW 
Olympia, Washington 98502 
Telephone: 1- 800- 562- 4789 

 
WIRBيک گروه از افراد است که در مورد تحقيقات بررسی های مستقلی را انجام می دهند . 

 
ای همه سوالاتتان پاسخ های قانع کننده سوالات خود را مطرح کرده و براين رضايت نامه را امضاء نکنيد مگر آنکه فرصت داشته ايد 

 .دريافت داشته ايد
 

اگر موافقت کنيد که در اين مطالعه شرکت کنيد، يک کپی امضاء شده و تاريخ دار اين رضايت نامه را برای نگاهداری در سوابق خود 
 .دريافت خواهيد کرد

 
 منبع تأمين مالی

 تأمين خواهد )Sorenson Molecular Genealogy Foundation(  سورنسون توارث مولکولیبنياد اين تحقيق توسط  اوليهمخارج
 .شد
 

 رضايت
اين مطالعه و شرکت به همه سوالات من درباره ). يا کسی برای من خوانده است(من اطلاعات مندرج در اين رضايت نامه را خوانده ام 

 .طالعه تحقيقاتی شرکت کنم من آزادانه رضايت می دهم که در اين م.من در آن پاسخ داده شده است
 

 شخص شرکت کننده در يک مطالعه  يکحقوق قانونی خود که در غير اين صورت بعنوانبا امضای اين رضايت نامه من از هيچگونه 
 .تحقيقاتی از آن برخوردار بوده ام صرفنظر نکرده ام
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 :راهنمايی های مربوط به رضايت و موافقت

 
  پايينننده را که در  محل مربوط به شخص شرکت ک ساله يا بالاتر هستند بايد18يقات که اشخاص شرکت کننده در تحق :رضايت

  امضاء کنندمشخص شده
 رات قانونی دارد ابراز می شود، رضايت توسط نماينده ای که اختيا سال18برای اشخاص زير 

 
 :موافقت

 
 لزومی ندارد ساله يا کمتر 6برای اشخاص شرکت کننده 

 لازم است و در اين رابطه فرم موافقت جداگانه مورد استفاده قرار می گيرد ساله 12 تا 7کت کننده برای اشخاص شر
لازم است و در اين رابطه از قسمت موافقت که در زير ذکر شده استفاده می  ساله 17 تا 13برای اشخاص شرکت کننده 

 شود
 

   M    Fجنس
 

 )دبا حروف بزرگ بنويسي( نام شخص شرکت کننده -1
 

 تاريخ امروز 
 

 

 
  )خيابان، شهر، ايالت، زيپ کد(آدرس پستی دائم 

 
 

 
 تلفن

 
 نشانی ايميل 

 
 

    
 امضای مربوط به رضايت

    
 ) ساله و بالاتر18( امضای شخص شرکت کننده -2
 

 تاريخ 
 

 

    
 )هنگامی که صدق کند( امضای نماينده دارای اختيارات قانونی -3
 

 تاريخ 
 

 

    
  عنوان و اختيار نماينده قانونی شخص يا نسبت او با شخص -4
 

   

    
 تاريخ   امضای شخص مسئول گرفتن رضايت آگاهانه-5

 
 

 
 : ساله17 تا 13برای اشخاص بين امضاهای مربوط به موافقت، 

 
 :موافقت

 .مطالعه باشماين مطالعه تحقيقاتی برای من توضيح داده شده و من موافقت می کنم که در اين 
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  امضای شخص شرکت کننده در رابطه با موافقت-6
 

 تاريخ  
 

 )به سال ( سن 
 

 

 
من تائيد می کنم که مطالعه را تا حد فهم شخص شرکت کننده توضيح داده ام و شخص شرکت کننده مـوافقت کرده که در اين مطالعه 

 .شرکت کند
 
 
  امضای شخص مسئول گرفتن موافقت -7
 

 تاريخ 
 

 

 
 قسمت زير در صورتی که صدق کند استفاده کنيد ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ ــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ از

) يا نماينده قانونی او(کننده در صورتی که اين رضايت نامه برای شخص شرکت کننده خوانده شده و دليل آن اين بوده که شخص شرکت 
 يا محقق وابستگی نداشته باشد بايد در جريان اخذ رضايت حاضر بوده و بيانيه  به تحقيقنتوانسته فرم را بخواند، يک شاهد بيطرف که

 :زير را امضاء کند
 

يا نماينده (کت کننده در تحقيق برای شخص شرمن تائيد می کنم که اطلاعات ذکر شده در رضايت نامه و هرگونه اطلاعات کتبی ديگر 
شخص  .ه باشد متوجه محتويات آن شدبه نظر می رسد که شخص مذکورو به دقت توضيح داده شد ) مجاز قانونی شخص شرکت کننده

 .آزادانه رضايت داد که در اين مطالعه تحقيقاتی شرکت کند) يا نماينده قانونی شخص شرکت کننده(شرکت کننده در تحقيق 
 
 

 شاهد بيطرفامضای 
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برای ثبت نام اشخاص شرکت  .اين قسمت مربوط به امضاء نمی تواند برای ترجمه به يک زبان ديگر مورد استفاده قرار گيرد: توجه

 .کننده که انگليسی صحبت نمی کنند، يک رضايت نامه ترجمه شده لازم است


