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افقة على المشاركة في برنامج الجينوم البحريني للبالغين  (سنة و ما فوق 21)استمارة المو

مقدمة

 -والفتاكةوالمستعصيةالوراثيةالأمراضخاصةوبصفة-الأمراضمنوالوقايةالصحيةالخدماتجودةرفععلىالحكومةحرصمنطلقمن
 
متخصصمركزنشاءإفكرةجاءتالمبتكرة،العلميةالأساليببأحدثوأخذا

ورفعالعلاجفرصوتحسينالقادمة،للأجيالأفضلصحيةحياةفرصتوفيرإلىالوطنيالبرنامجهذاويهدف.البحرينيالجينوممركزلإنشاءاللازمةوالإجراءاتالخطواتباتخاذالصحةوزارةقامتحيثالجينات؛لتحليل
الأمراضتشخيصينتحسفيكبيربشكلوتحليلهاالبياناتهذهقراءةتسهمحيثالبحريني،للمواطنالنوويللحمضبياناتقاعدةبتوفيروذلكالحالية،للأجيالالأمراضمنوالوقايةالصحيةالخدماتجودة

والقادمة،الحاليةلأجياللالأمراضمنوالوقايةصحيةحياةتوفيرعلىيساعدممالعلاجها،فعالةأدويةوتطويرالوراثيةالأمراضمنالوقايةفيتسهمكمابها،للإصابةالأشخاصقابليةومدىلها،المبكروالاكتشاف
.الوطنيالبرنامجهذابشأنالأذهانإلىتتبادرقدالتيالتساؤلاتأهمنعرضوسوف.الغاليةمملكتناشأنمنويرفع

ما أهمية المشاركة في هذا البرنامج؟ ؟ما هو البنك الحيوي  ما هو الجينوم؟

تالخدماجودةمنسيرفعالوطنيالبرنامجهذافيالمشاركةإن
صحيةالالحياةفرصتحسينفيسيساهمكمابالمملكةالصحية
الأمراضمنالوقايةخلالمنبالمجانوالقادمةالحاليةللأجيال
تلكجلعلا فعالةأدويةوتطويروالفتاكة،والمستعصيةالوراثية
الأمراض

يناتالعلتخزينالعلميةالناحيةمنمؤهلمكانهوالحيوي البنك
لامستقبدراستهابغرضوالأنسجةالنوويكالحمضالحيوية،

ساسيةالأ البنيةوهيالخلايامنبلايينعلىالإنسانجسميحتوي 
نواةالداخلفينواة،علىتحتوي خليةوكلالجسم،أعضاءلجميع
ذاهالإنسان،لهذاالمشفرةالوراثيةالصفاتلجميعكاملسجل

 عليهيطلقالسجل
 
.(الجينوم)علميا

ما هي اجراءات مشاركتي في البرنامج؟

.سوف يتم تحديد موعد معك للزيارة بحيث سيتولى خلالها أحد المختصين شرح طبيعة الإجراءات والرد على أيه استفسارات لديك1.

.جانولا يلزم المشارك بسداد أي مبلغ بحيث تكون المشاركة في هذا البرنامج الم. في حال موافقتك على المشاركة، عليك ملئ وتوقيع هذه الاستمارة وتقديمها للمختصين2.

قياسات للمؤشرات يتم إجراء بعض القد سيتم جمع المعلومات الطبية لمعرفة تاريخك الطبي والاطلاع على السجلات الطبية وقد يتم الإستفسار منك عن بعض المعلومات الشخصية كما 3.
(.بما في ذلك قياس الطول والوزن وضغط الدم ومعدل النبض)الحيوية 

.وسيقوم المركز بتخزينها بطريقة آمنة وسرية لمدى بعيد( عينة من الدم، اللعاب أو البول ) سيتم أخذ عينة أو عينات4.

.في أغلب الحالات، زيارة واحدة تكفي لإتمام هذه الإجراءات وقد نحتاج الاتصال بك في المستقبل لاستكمال بعض المعلومات أو البيانات5.

ما هي ضوابط استخدام العينات؟

ها ولا يحق للمشارك المطالبة ة الصحة، اذ تعتبر العينات مملوكة لزارسيتم تخزين العينات بطريقة آمنة وسرية لمدى طويل وذلك بغرض دراستها في المستقبل واستخدامها لأغراض البحث العلمي ويتم ذلك بمعرفة و1.
.بأي مردود مالي قد ينتج أو يرتبط بهذا الاستخدام

 لقوانين مملكة البحرين وسيتم وضع رقم مشفر على العينة لربطها مع معلوماتك الشخصية2.
 
.سنحرص على حماية جميع معلوماتك الشخصية طبقا

لن يتم . ات بحثية أخرى المشارك وتاريخ ميلاده وغيرها من معلوماته الشخصية في حال مشاركتها مع جهحذف اسم وسيتم . ان قاعدة بيانات العينات ستكون مشفرة ومحمية بكلمة سر تحت إشراف المصرح لهم فقط3.
.إعطاء أي من المعلومات الشخصية عنك إلى الغير إلا في الحالات التي يلزم فيها القانون وزارة الصحة بذلك

.لن يتم تحديد هويتك أو أي من معلوماتك الشخصية في أي تقارير أو مطبوعات ناتجة عن هذا البرنامج الوطني4.

.ة من الأمراض أو البحث العلميراض الاستشارات الوراثية بهدف الوقايلأغقد يتم بعد الحصول على موافقتك تطوير طرق في المستقبل تمكن من ربط معلوماتك الوراثية أو الطبية الموجودة في قواعد البيانات لدينا 5.

ما هي الآثار الجانبية التي قد تترتب على أخذ العينة؟

 ب
 
 أو دوار عند بعض الأشخاص وهي ذات الأعراض اسيطمن غير المتوقع حدوت آثار جانبية كبيرة إلا أنه قد يترتب على سحب الدم حدوث كدمة بسيطة في موقع دخول إبرة السحب، وقد يحدث ألما

 
لتي قد تحدث لأي ا

.سحب دم
.تشفيات الصحية الحكوميةفير الرعاية الصحية المناسبة في المراكز والمستوإذا أصبت بأي آثار جانبية كنتيجة مباشرة من إجراءات البحث لن تكون الوزارة أو المركز المعني مسئولين عن دفع أي تعويض إلا أنه سيتم

كيف يمكنني معرفة نتائج أخذ العينة؟

وفي حال توافرها مستقبلا قد يتم . كلن يتم توفير نتائج تحاليل العينة الخاصة بمج إن الوصول إلى نتائج تحليل العينات سيتطلب المزيد من الوقت وسيكون في المراحل النهائية للبرنامج، لذا في المراحل الأولى من البرنا
.توفيرها لك من خلال ملئ استمارة خاصة تنظم ذلك

ما هي الأضرار المحتملة التي قد تنتج عن مشاركتك في هذا البرنامج؟

في حال رغبت في الحصول . لقة بهاعلى أتم الإستعداد للرد على التساؤلات المتعصينمن غير الراجح أن تترتب أضرار جسيمة على المشاركة في هذا البرنامج، إلا أنه يمكن أن تحدث أضرار بسيطة لم يتم النص عليها وان المخت
رك كونه نوع من الوقاية والحماية ويعتبر ذلك في صالح المشا. معينةراضعلى نتيجة تحليل العينة فمن المحتمل أن يتم الكشف عن بعض المشاكل الصحية وأن تكون هناك بعض الصفات الوراثية المرتبطة بالإصابة بأم

.الصحية المستقبلية
ريق كشف غير مصرح به إلا أن هناك احتمالية فقدان خصوصية المعلومات عن ط. تم أخذ بعض الاحتياطات التي تتضمن حفظ جميع المعلومات الإلكترونية والبيولوجية بصورة مشفرة مما لا تظهر معها هوية المشارك

.صة وسرية المعلوماترغم من اتخاذ الاحتياطات للمحافظة على خصوالعن معلوماتك الصحية والجينية ومن الوارد حدوث اختراق للنظم الحاسوبية المستخدمة لتخزين رموز ربط المعلومات الجينية والطبية لك على

ما مدى إلزامية المشاركة وهل يمكنني الانسحاب من المشاركة؟

ي تهمك معنا قبل اتخاذ لك مطلق الحرية بطرح الأسئلة أو مناقشة كافة الأمور الت(. أي يمكنك قبول أو رفض المشاركة بحسب قناعتك الشخصية)إن قرار موافقتك على المشاركة في البرنامج الوطني أو عدمه يعود لك 
.وفي جميع الأحوال، لن يستخدم قرارك ضدك في أي حال من الأحوال ولن يؤدي قرارك إلى حرمانك من أي خدمة تقدمها وزارة الصحة. قرارك، أو حتى أثناء أو بعد مشاركتك في البرنامج

 للضوابط المبينة أعلاه)والجدير بالذكر انه في حال تمت مشاركة عينتك المشفرة مع الغير . يحق لك الانسحاب من المشاركة في البرنامج بعد ملئ الاستمارة الخاصة بذلك
 
حاب لن نستطع استرجاعها أو قبل الانس( وفقا

.سحبها منهم

:ركةالمشت/ إقرار المشترك

 أوافقفإنني،عليهوبناء  .واف  بشكلعليهاالإجابةتمتأسئلتيوكلوضوح،بكلالماثلةالاستمارةمحتوى وفهمتعليهااطلعتلقد
 
علىطوعا

 البرنامجفيالاشتراك
 
علىبموافقتيوأقركزوالمرالصحةوزارةعلىمسؤوليةأدنىدون وذلكالاستمارةهذهفيالواردةوالاجراءاتللضوابططبقا

.البرنامجلغرضبيالخاصةالشخصيةأوالصحيةالمعلوماتباستخدامالمركزأوالصحةوزارةقيام

:التاريخ :الاسم الكامل

:التوقيع :الرقم الشخص ي

genome@health.gov.bhكتروني لتنا على البريد الإل، أو مراس32223800أو 32223700تصال بنا على رقم لاسئلة أو استفسار يمكنك اأفي حال كان لديك أي 
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