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权，而参与者的样本或任何尚未使用的部分都将被销毁。本知情同意书将被提交

本项目主持人。项目主持人将依次将副本交给相应的管理样本的人员。项目主持

人与这些人员随时保持联系。如果参与者要求他她的样本必须被销毁，实验室人

员将书面通知项目主持人并完成此项工作。 

3    结果 本项目的阳性结果可能表示参加人员带有遗传缺陷。然而阴性结果不

能排除参与者或其家人是否有遗传缺陷。本科研结果有可能存在原因不明的误

差，因而不足以作为临床诊断依据。在本实验室研究获得政府卫生部门的批准而

成为一项临床遗传学检查之前，原则上检查结果将不会提供给参与者。 

如果在参加本项研究过程中所得到的结果能明确指出参与者健康方面的某

一缺陷，项目主持人执行人将通知参与者这一真实的情况。如果参与者希望不希

望执行人通知这些结果和或任何有关遗传缺陷的异常结果，则应该选择 同意 不

同意。若参与者选择同意，那么项目主持人或其代表将与参与者联系，向参与者

解释本研究结果。项目参与者并非一定要授权同意储存样本和参与本研究。 

4    不便之处 研究工作中不会有身体上的风险及不便。在收集样本的临床过程

中，可能会给参与者带来一些不适。偶尔一些参加本项目的人员会有心理压抑。

即使项目主持人尽最大努力去维护参与者个人资料的保密性，但依然有一种可

能，即有关参与者遗传缺陷遗传检查的结果意外地泄露到了错误的渠道。如果参

与者从本项目获得了资料，则应该小心避免误用这些资料。参与者可以在任何时

候停止参加本项目而不会受到处罚。对于妊娠妇女，如果因其它原因接受对 或 

的检测而附带参加本项目，其遗传风险极小。而专为参加本项目而接受检查的妇

女，其风险要高于前者。 

5    保密 与个人身份有关的资料将被安全保存，并将在法律规定的范围内确保

它的保密性。研究结果可能被用在科研报告或发表的文章中，但是不会透露任何

能确定项目参与者身份和家庭的相关资料。 

6    联系方法 项目参与者将获得并保有这份知情同意书的副本。如果有任何关

于这个项目的问题，参与者可以与项目执行人联系（电话：18659301655）。其他

有关参加人员权益的问题，联系项目主持人（电话 18659301655）。 
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