Ban dwoc m&i tham gia mot dw an nghién ciru vé di truyén

Vui ldbng tham khao phan chu gidi thuat ngit dé€ doc vé mot sb tir dwoc sir dung trong tai liéu nay.

Nghién ctru vé strc khde va y té:

e b thé gilp trd 1&i cc cau hoi vé diéu gi khién moi ngudi khde manh va diéu gi cé thé khién
moi ngudi bi bénh.

e 6 thé dan dén nhirng cach dé moi ngudi cé cudc séng khde manh hon — hién tai va trong
tuong lai.
c6 thé gitp moi ngudi, gia dinh va cdng ddng nhitng ngudi ¢ clng to tién.
c6 thé dan dén cac phuong phap diéu tri tot hon, cac cach tot hon dé phat hién sém cac
van dé vé sirc khde hodc cac cich tét hon dé diéu hanh cac dich vu y té.

Viéc tham gia cla ban |a tw nguyén. Ban cé thé chon tham gia hodc khéng tham gia nghién ctru vé
strc khoe va y té.

Thoéng tin thém vé nghién ctru lién quan dén sirc khde va y té

Nghién ctru vé di truyén

Nghién ctru di truyén la mot loai nghién cru vé sirc khde. Nghién clru nay xem xét tdm quan trong
cla thong tin di truyén cla con ngudi d6i vai strc khde va céch co thé hoat déng. Mot s6 thong tin
di truyén cd thé cho ban biét nhitng diéu vé sirc khde cla ban va gia dinh ca ban hién tai va trong
tuong lai. Théng tin di truyén cé thé rat quan trong ddi védi gia dinh, ngudi than cda ban, hodc
nhitng ngudi khac cé cung té tién vai ban.

Théng tin thém vé thong tin di truyén va nghién ctru vé di truyén

Théng tin di truyén la gi?

Théng tin di truyén bao gdm cac hudng dan co thé can dé phat trién, tang
trudng va hoat dong. Cac hwdng dan nam chi yéu trong cac phan ctia DNA
duoc goi 1a gen. DNA c¢6 trong tat ca cdc bd phan cua co thé, bao gdm ca
mau va nudc bot. Nhitng thay ddi nhé (hodc bién thé) trong thong tin di
truyén co thé gay ra bénh hodc lam ting kha ndng chung ta cé thé bj bénh
trong twong lai.

Mbi ngudi déu cé théng tin di truyén riéng nhung nhirng ngudi cé quan hé
huyét théng cé chung moét sé thong tin di truyén. Nhitng ngudi nay bao gbm
cha me va éng ba, anh chj em va con céi. Nhitng ngudi cé clng té tién cling

c6 mot so thong tin di truyén twong tu.
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Ban sé lam gi khi tham gia nghién ctru?
Né&u ban tham gia nghién ctru vé di truyén, ban s& duoc yéu cdu lam nhitng diéu khac nhau trong
céc dyu én khac nhau. Ban cé thé chon nhirng phan ban muén tham gia.

Ban s& duwoc yéu ciu nghe hodc doc thong tin vé dy &n nghién clru.

Ban co thé dat cau héi dé giup ban quyét dinh sé tham gia hay khong.

VA

Ban s& duwoc yéu cau tra |&i cic ciu hoi trong cudc khdo sat

VA/HOAC

Ban s& duwoc yéu cau |y mau hodc mé. DAy la cdch DNA cla ban dwoc thu thap trong du an nay.
HOAC

Ban s& duwoc yéu cau lay nudc bot. Day la cdch DNA cla ban duogc thu thap trong dy dn nay.
VA/HOAC

Ban s& duwoc yéu cau cho cdc nha nghién ciru xem hé so strc khée cdia minh.

VA/HOAC

Ban s& duwoc yéu cau cho cac nha nghién clru biét cach lién lac véi ban hodc ngudi than trong gia
dinh.

Thoéng tin thém vé dw an nghién ciru

Thong tin thém vé nhirng nguwdi ban cé thé gip trong nghién ctru vé di truyén

Ban s& nh3n duoc thdng tin di truyén nao khéng tir nghién ciru?

Viéc ban c6 dugc cung cap théng tin di truyén hay khéng tuy thudc vao dy an nghién ciru.

Mot s6 du an nghién clru vé di truyén sé dé nghi cung cdp mot s6 théng tin cho ban. Chi mét sé it
ngudi tham gia nghién cru cé thé nhan dugc thong tin nay. Nhiéu dy &n nghién clru sé khong
cung cap bat ky thong tin nao.

Cac nha nghién ctru cd thé:
e cung cap cho ban thong tin dé gitp giai thich vé bénh ban cé thé mac phai.
e cung cap cho ban thdng tin cé thé cho biét vé kha nang ban bj bénh trong tuong lai.

Cac nha nghién ctru thudng s& chi cho ban biét théng tin nay néu cé nhirng hanh ddng ban cé thé
thuwc hién dé cai thién sirc khde cdia minh hodc ngan ngira bénh tat.

Né&u ban chon s& nhan thong tin di truyén tir nghién cru, ban cé thé muén hodc phai chia sé thong
tin dé véi nhitng ngudi khac. Théng tin ndy cé thé hiru ich cho ban va nhitng ngudi cing huyét
théng vai ban. Nhirng nguoi trong gia dinh ban la nhirng ngudi cung huyét théng, cé thong tin di
truyén tuong tu.

Théng tin di truyén cling cé thé anh hudng dén mot sé loai bao hiém khi ban dwoc héi vé théng tin
strc khde hodc nguy co vé strc khde.
Thong tin thém vé thong tin ban cé thé nhan dworc tir nghién ciru vé di truyén
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Diéu gi sé xay ra v@i thong tin cha ban?

Trong céc dy &n nghién clru, thdng tin vé ban dwoc thu thap, luu tri va nghién clru. Cac nha
nghién ctru tuan theo luat va quy dinh dé gilt cho théng tin cha ban an toan va bdo mat. Ngoai ra
con cd cac quy dinh vé viéc ai c6 thé xem théng tin trong du an nghién ctru.

Trudc khi dy an nghién clru cé thé bat dau, cac nha nghién ciru phai cho ban biét:

ai c6 thé xem théng tin cha ban.

thong tin cla ban s& duoc gitt an toan bang cach nao.
théng tin cda ban s& dugc luu trir nhu thé nao.
thong tin cla ban s& dwoc lwu trit trong bao lau.

Trong nghién ctru vé di truyén cé rat nhiéu thdng tin dé nghién ctru. Cac nha nghién clru thudng
lam viéc cling nhau va chia sé thong tin giita cac dy an nghién ctru dé c6 gang tim ra cau tra |0i.
Né&u tham gia nghién clru, ban cé thé dwoc hoi vé viéc ban cho phép cung cap thdng tin cda minh
cho nhirng ai.

Thoéng tin thém vé viéc chia sé théng tin cta ban

RUi ro va lgi ich ctia viéc tham gia nghién ciru vé di truyén

e Théng tin va mau ban cung cap cho cac nha nghién ciru s& giup ho hiéu thém vé sirc khoe
va bénh tat, dé co thé gitp cai thién viéc cham sdc strc khée trong twong lai.

e Cac nha nghién ctru c6 thé tim thdy nhitng diéu trong thdng tin di truyén cla ban cé thé
anh hudng dén sirc khde cla ban hodc strc khéde cla gia dinh ban.

e Nghién clru cé thé gitp cai thién viéc chdm séc strc khoe cho cong ddng nhitng ngudi cling
to tién vadi ban.

® Ban c6 thé mudn hodc phai chia sé thdng tin di truyén ban dwoc cung cap bdi dy &n nghién
ctru.

e Ngay c3 khi thdng tin ca nhan cla ban d3 bj x6a, van cé mdt kha ndng rat nho |1a théng tin
di truyén cla ban cé thé dugc truy nguoc ra ban.

Thoéng tin thém vé loi ich va rai ro khi tham gia nghién ctru vé di truyén
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Gidi thiéu vé duw dn nghién ctru

Muc dich cta nghién ctru la gi?

Né&u ban chon tham gia dy dn nghién ctru nay, chdng toi s& thu thap théng tin strc khoe va thong
tin cd nhan cta ban dé nghién ctru. Ching t6i s& két hop nd vdi thdng tin tir nhitng ngudi tham gia
khac. Cdc nha nghién clru s& xda cac chi tiét cad nhan khai thong tin strc khoe cha ban va ¢ thé sk
dung thdng tin d6 cho nhiéu dy an nghién ctru vé sirc khoé va y té trong tuong lai. Bang cach tim
céc quy luat trong thdng tin, cdc nha nghién cru cé thé tim hiéu thém vé nhirng gi anh huwéng dén
strc khde clia con nguoi.

HOAC

Dy &n nghién ctru nay dang c6 gang tim ra gen ndo tao ra sy khdac biét trong viéc diéu tri cho con
ngudi. Chang toi s& sir dung thong tin ban cung cap cho nghién clru nay.

HOAC

Dy &n nghién ctru nay dang c6 gang tim ra nguyén nhan di truyén clia can bénh ban cé thé mac
phai hodc cin b&nh ma mét ngudi trong gia dinh ban cé thé méc phai. Ching t6i s& yéu cau ban
cung cap thong tin vé sirc khde cla ban va sirc khoe cla gia dinh ban dé gitip ching tdi tim ra cau
trd |&i trong théng tin di truyén cta ban. Ching téi cling c6 thé yéu cau nhitng ngudi khac trong
gia dinh ban tham gia vao dy an. Chuing t6i c6 thé so sanh théng tin di truyén cta ban véi thong tin
cla nhi*ng ngudi khac trén khap thé gi¢i mac phai bénh tuwong ty.

HOAC

Chung téi dang xay dung mot co s& dit liéu Idn vai thong tin ban cung cap. Co s& dit liéu nay s&
dugc cung cdp cho tat ¢ cac nha nghién clru dé giip dua ra nhitng phat minh. Co s& dit liéu s&
khong bao gbém chi tiét cd nhan nhu tén hodc ngay sinh.

HOAC

Céc nha nghién ctru trong dy an nay sé cd gang tim ra tat cd nhitrng thay d6i vé gen (hoic bién thé)
trong DNA va gen cla con ngudi. Cac nha nghién ctru s& nghién ciru DNA cda nhiéu ngudi cé gia
dinh dén tlr nhitng noi khac nhau trén thé gidi. Dy an nay cd thé gilp cac nha nghién ctru duva ra
cac phat minh nhanh hon.

Dw an nghién ctru sé kéo dai bao lau?

Théng tin cla ban s& duoc lvu trit va st dung dé nghién ctru trong [con s6] ndm. HOAC

Dy &n nghién ctru nay sé kéo dai it nhat [con s8] ndm. HOAC

Dy an nghién cru nay sé& kéo dai trong nhiéu nam. Dy 4n nghién ctru nay khéng cé ngay két thuc.
Ai sé tham gia nghién ctru?

Chung t6i hy vong rang [s6 lrong] ngwdi hodc hon sé tham gia dy an nghién ciru. HOAC

Chung tdi hy vong rang [s6 lgng] hodc hon nhitng ngudi cd gia dinh dén tir nhitng noi khac nhau
trén thé gidi s& tham gia dy an nghién clru.

Tién dai tho cho nghién clru nay dén tir ddu?

Tién dai tho da duogc: [Tén/t6 chirc/(céc) chinh phi] cung cdp HOACCAc nha nghién clru & cac qubc
gia khac nhau dang lam viéc cing nhau trong du an nghién ctru nay. Tién dai tho cho dy an la twr
céc chinh pha, bénh vién, cong ty va nhirng ngudi quyén gop tién cho nghién clru.

Ban c6 thé tim hiéu thém vé nghién clru tai day: [thong tin vé nghién clru]
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Gidi thiéu vé nghién ctru vé sirc khée vay té

Nghién ciru vé sirc khoe va y té 1a gi?
Nhirng nghién ctru vé sitrc khde va y té tim hiéu diéu gi lam cho con ngudi khde manh va tai sao ho cé thé bj
bénh hodc bi khuyét tat. Nghién clru cung cap thdng tin dé giup con ngudi séng khoé manh hon — hién tai
va trong tuong lai. Nghién ctru vé strc khoe va y té cé thé xem xét bat ky phan nao cla strc khde con ngudi,
chang han nhu:

e cdc loai chan thuong hodc tinh trang strc khoe khac nhau

e viédc diéu tri co thé cd tac dung t6t thé nao;

® moi nguwdi ddi phd vdi bénh tat ra sao; hoac

e chéat lvong cla viéc cung cap dich vu y té.
Nhitng phat hién tir nghién clru y t& c6 thé giip moi ngudi, gia dinh va cdng dong nhitng ngudi cé cung té
tién vi ching cé thé dan dén cac phuong phap diéu tri tét hon, cac cach t6t hon dé phat hién bénh hodc cac
cach t6t hon dé cung cap cac dich vu y t&. Cac nha nghién cru hoc héi 1an nhau bang cach dua trén cac cau
tra |01 d3 tim thay dé gilip tra |6i cdc cAu hdi méi. Didu nay cé nghia |a cau tra |&i trong nghién cru vé sirc
khoe ciing c6 thé duoc chia sé vdi cdc nha nghién ctru khac. Cac cau tra |01 nay cé thé dugc chia sé thong
qua viéc viét mdt bai bdo hodc mdt s6 phan théng tin cé thé dugc duwa vao trong co s& dit liéu va dugce st
dung dé gilp tra 10 cac cAu hdi mdi. Chia sé két qua cé nghia 1a cac cau tra 101 cé thé dugc sir dung dé giup
d& moi ngudi cho du ho séng & dau.

Ai thuc hién nghién ciru?

Nhitng ngudi lam nghién cru (cdc nha nghién ctru) cé thé lam viéc & nhiéu noi khac nhau. Ho cé thé lam
viéc tai trwdng dai hoc, bénh vién hodc trung tdm nghién clru. Cac nha nghién ctu cling ¢ cdc nganh nghé
khac nhau. Ho c6 thé |a cac nha khoa hoc, bac si, chuyén vién tdm ly, y ta, hodc nha nghién cru x3 hoi. Doi
khi nghién ctru cé thé cé su tham gia clia nhiéu nha nghién cttu tir khap nwéc Uc hodc tir cac qudc gia khéc
nhau. Cac nha nghién clru cé thé xin tién tai trg dé tra cho cdc du an tir chinh ph, cac céng ty tw nhan hodc
tlr nhirng ngudi quyén gop tién cho nghién ctru.

Nghién ctru vé sirc khée va y té khac véi cham séc sirc khée nhu thé nao?

Trong cham séc strc khode: bac sTyéu cau ban lam xét nghiém dé tim cach gitp ban chdm séc strc khoe ngay
bay gio.

Trong nghién clru vé sirc khde: nha nghién ctru tim cau tra o1 dé cai thién stirc khoe clia moi ngudi trong
twong lai, khdng phai strc khde cha chinh ban ngay bay gio.

Nghién clru vé sirc khde cd thé sir dung cac xét nghiém gidng nhu cham séc sirc khde va cé sy tham gia cla
bac si cda ban.

Nghién clru vé sirc khde cé thé khéng mang lai cau trd |&i gitip ich cho ban, hodc thay d6i bat ky diéu gi vé
viéc cham sdc strc khde cho ban.

C6 nhiéu luat va hudng dan khac nhau danh cho cac nha nghién ctru vé sirc khde va chuyén gia cham séc
strc khde. Cac hudng dan cho nghién ctru vé strc khoe do chinh phd dua ra va tat cd cac nha nghién ciru vé
strc khde phai tudn theo nhitng hudng dan nay. Néu nghién cru lién quan dén con ngudi, thi nghién ciru
phai duoc phé duyét ctia mot nhom ngudi duoc goi 13 Uy ban Dao dirc vé Nghién ciru Con ngudi (Human
Research Ethics Committee - HREC). Cong viéc clia ho 1a dam bdo rang cac du an nghién ctru dap ¢rng céc
tiéu chuan va huéng dan.
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Gidi thiéu vé thong tin di truyén va nghién ctru vé di truyén

Théng tin di truyén la gi?

Théng tin di truyén bao gdm cac hudng dan dé co thé phat trién, ting trudng va hoat dong. Cac
huwdng dan nam chi yéu trong cac phan clia DNA duoc goi la gen. DNA cé trong tat ca cac bd phan
cla co thé, bao gdbm ca mdau va nudc bot.

Mbi ngudi déu cé thong tin di truyén riéng cia minh nhung nhitng ngudi cé quan hé huyét théng
c6 cing mot s6 théng tin di truyén. Nhitng ngudi nay bao gém cha me va 6ng ba, anh chi em va
con céi. Nhitng khdac biét nhé trong gen va DNA cé thé gilp giai thich nhitng khdac biét vé ngoai
hinh va cach co thé cla ho hoat dong.

Di truyén hoc va hé gen hoc

Cac nha nghién ctru cé thé xem xét mot it thong tin di truyén tai mot thoi diém, hodc nghién clru
cac nhom gen. Tat ca cac gen hodc théng tin di truyén cla mét ngudi dwoc goi la bd gen. Nghién
cru bd gen cla con nguoi duoc goi la hé gen hoc. Tuy thudc vao du an nghién clru, cac gen cta
ban cé thé dugc nghién clru tirng gen mdt hodc dugce nghién clru theo nhdm hang trdm hodc hang
nghin gen.

Nghién ctru di truyén la gi?

Nghién ctru di truyén la mot loai nghién clru vé sirc khde. Nghién clru di truyén xem xét thong tin
di truyén dé hiéu bd phan nao quan trong ddi vdi strc khde ca moi ngudi hodc strc khode cla gia
dinh ho.

M6t s6 thay ddi (hodc bién thé) trong thdng tin di truyén cé thé gy ra bénh tat hodc lam ting
nguy co mac cac bénh nhu ung thu, tiéu dwdng, hen suyén hodc tram cdm. Rat nhiéu bénh duoc
gay ra bdi su két hop cta nhirng thay déi (cac bién thé) vé DNA cla moi ngudi, 18i séng va moi
trudng séng cla ho.

Nghién cru nguyén nhan di truyén cta bénh tat cé thé gilip cdc nha nghién clru va bac sT phat
hién, diéu tri, quan ly hodc ngan nglra cac bénh khac nhau.

Théng tin di truyén c6 khac vé&i cac théng tin vé sirc khée khac khéng?

Mot s6 ngudi nghi rang thong tin di truyén khac véi cac loai théng tin vé strc khoe khac.

M6t s thdng tin di truyén cé thé cho ban biét nhitng diéu vé ban véi nhu mot con ngudi va sirc
khde clia ban, hién tai va trong tuong lai. Théng tin di truyén nay ciling chira thdng tin vé gia dinh

ban va strc khde cta ho. Thong tin di truyén cla ban ciing cé thé quan trong déi vdi gia dinh, ngudi
than cha ban, hodc nhitng ngudi cé cung té tién vai ban.
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Nhirng nguwéi ban cé thé gip trong nghién ciru vé di truyén

Néu ban quyét dinh tham gia nghién ctru vé di truyén va chon nhan théng tin di truyén, ban cé thé
gap cac nha khoa hoc, chuyén gia y té va bac st dwoc dao tao vé di truyén hoc. Ho ¢ thé noi
chuyén véi ban vé nghién ctru, xem théng tin ban cung cip hodc cung cap két qua.

DAy 1a mot sé ngudi ban cd thé gap:

Cac nha nghién ctru vé sirc khoe:

Nhitng ngudi thiét ké va thuc hién nghién clru. Ho thu thap va nghién ctru cdc mau hodc thong tin
ban cung cap. Ban c6 thé gap céc nha nghién clru, tro ly nghién ctru hodc sinh vién nghién ciru.
Mot s6 nha nghién cru ciing 1a chuyén gia y t&, chang han nhu béc si, chuyén gia tw van di truyén,
y t4, ho sinh hodc chuyén gia tam ly.

Chuyén gia y té:

Cac chuyén gia y té 13 nhitng ngudi cung cap dich vu cham séc strc khde cho bénh nhan. Nhiéu
chuyén gia y té tién hanh nghién clru dé c8 gang cai thién viéc cham séc bénh nhan.

Chuyén gia tw vén di truyén: giip moi ngudi va gia dinh hiéu thdng tin di truyén cda ho va cach né
c6 thé gay ra bénh di truyén. Ho duoc dao tao vé di truyén hoc va tu van, déng thoi cé ki ning dé
lam cho théng tin phirc tap tré nén dé hiéu hon va gilip moi ngudi dua ra quyét dinh vé thong tin
di truyén, phu hop véi ho.

Chuyén gia di truyén hoc Idm sang: béc st dwoc dao tao trong linh vie di truyén hoc. Ho cé thé xéac
dinh cac bénh di truyén khac nhau do céc bién thé di truyén gay ra va chdm séc nhitng ngudi mac

cac bénh nay.

Bdc si chuyén néi khoa: cac béc sT thwong tap trung vao cac hé trong co thé (chdng han nhu tim,
n3o hodc than, v.v.), 1a nhitng ngudi doi khi s& 1am viéc véi nhdm nghién ciru vé di truyén dé dam
bao rang moi ngwdi va gia dinh ho dwoc chdm séc tot nhat.
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Nhirng diéu ban cé thé dwoc yéu cau lam khi tham gia nghién ctru di truyén

Nhirng diéu ban cé thé dugc yéu cau lam khi tham gia nghién ctru nghién ctru vé sirc khde tuy
thudc vao ly do nghién ctru va cau tra 181 cac nha nghién clru dang cé gang tim kiém.

Trong du 4n nay, ban cé thé dugc yéu cau:

e Duaray kién vé dich vu hodc viéc chdm sdc sirc khoe cho ban
Tra 10 cdu hdi cta cudc khao sat
Tra 1&i cac cau héi vé strc khde cla ban va/hodc sirc khde clla moi ngudi trong gia dinh ban
Kham strc khoé
Cung cap mau mau, nwdc bot hodic mé co thé dé DNA cla ban cé thé dugc nghién ctru
Cho phép céc nha nghién ctru lién hé véi bac st hodc xem hé so sirc khde cla ban

Ban c6 thé chon nhirng phan cda du 4n ma ban mudn tham gia.

Dw an nghién ctru sé kéo dai bao lau?

Né&u ban tham gia nghién ctru, ban cé thé dwoc yéu cau lam viéc gi d6 mot 1an hodc ban cé thé
dugc yéu cau lam viéc gi d6 trong mot khoang thoi gian. Mot dy an nghién clru cé thé kéo dai
nhiéu tuan hodc nhiéu ndm. Cac nha nghién clru s& cho ban biét dy &n cta ho s& kéo dai bao lau
trwdc khi ban quyét dinh c6 tham gia hay khéng. Ban cling ¢ thé hoi ho vé viéc ban cé thé dugc
yéu cau lam nhitng gi trudce khi quyét dinh.
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Vé nhirng lgi ich va rii ro khi tham gia nghién ciru nay

Tham gia vao nghién ctru nay c6 thé mang lai hoac khéng mang lai lgi ich cho ban.
Piéu nay phu thudc vao loai nghién ciru.

Nghién ctru khéng mang lai lgi ich cho ban nhwng c6 thé mang lai lgii ich cho viéc cham séc sirc
khée trong tuong lai
Nghién ctru nay khong mang lai lgi ich truc tiép cho ban hodc gia dinh ban va théng tin di truyén s& khéng
duoc cung cap lai cho ban.
a) Nghién ciru dang & giai doan dau va cé thé mat nhiéu ndm mdi tra 107 dwoc cac cau hoi nghién cliru
va tim ra diéu gi d6 hitu ich cho moi ngudi. HOAC
b) Nghién cru nay xem xét thdng tin di truyén cla nhiéu ngudi cing mét lic. Tén cla moi ngudi va
cdc chi tiét cd nhan khac d3 duoc xda khdi théng tin di truyén truéce khi nd dugc nghién ciru, vi vay
khong cé cach nao dé biét théng tin di truyén dé thudc vé ai. HOAC
c) Nghién ciru dang dugc thuyc hién dé cai thién strc khde clia moi ngudi trong twong lai. Diu nay cé
nghta |a thong tin va mau ban cung cap cho cac nha nghién ctru s& gitip ho hiéu thém vé sirc khoe
va bénh tat. HOAC
d) Nghién cru nay dang duoc thue hién dé tim hiéu xem liéu thdng tin di truyén cé thé cai thién sirc
khde clia nhitng ngudi bi cdn bénh ma ban cling cé thé mac phai hay khong. Nghién cttu nay cé thé
giup chan dodn hodc diéu tri bénh trong tuong lai. HOAC
e) Nghién ciru nay dang duoc thue hién dé cai thién sirc khde cliia moi ngudi trong twong lai, 1a nhitng
ngudi co thé trong cong ddng cd cung td tién vdi ban.
HOAC

Nghién ctru mang lai loi ich tryc ti€p cho ban va gia dinh ban

Nghién clru nay cé thé mang lai lgi ich tryc ti€p cho ban. Cac nha nghién ctru ¢ thé lién hé vadi ban néu ho
tim thay diéu gi d6 trong thong tin di truyén cta ban cé thé dnh huwdng dén sirc khde cla ban hodc sirc
khée cua gia dinh ban. Néu cdc nha nghién cru tim thay diéu gi d6, ban s& dugc hoi xem ban cé mudn biét
thong tin nay khdng trudc khi né dé dwoc cung cap cho ban. Thdng tin nay cé thé cho ban biét liéu ban cé
kha ndng mac phai, hodc cé nhiéu kha ndng mac phai madt cin bénh cé thé dnh huwdng dén ban va gia dinh
ban hay khéng. Théng tin nay cling c6 thé dwoc sir dung dé gitip ban dua ra lya chon cho tuong lai néu ban
dang c6 k& hoach sinh con hodc du dinh sinh thém con.

HOAC

Nghién ctru mang lai lgi ich cho cdng déng nhirng ngudi cé cung té tién véi ban
Nghién ctru nay cé thé gitp cai thién viéc chdm sdc strc khoe trong cong dong nhirng ngudi co
cung té tién vai ban.

NéEu mdt s6 cdng ddng nhirng ngudi cd cling to tién chua tirng tham gia nghién ctru trudce do, thi
c6 thé khdng cé du théng tin vé strc khde clia moi ngudi va cdc nguyén nhan khac nhau gay ra
bénh tat trong cdng ddng nhirng ngudi cé cling t6 tién dé. Néu cd nhidu ngudi tlr mdt cdng dong
nhitng ngudi cé cung t6 tién tham gia vao nghién cru, viéc nay cd thé gitp cac nha nghién ctru
hiéu, diéu tri hodc ngan ngira bénh tat. Diéu nay cé thé nghia 13 viéc bao vé sirc khoe s& t8t hon
cho tap hop nhitng ngudi cé cung té tién d6 trong twong lai.
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Tham gia nghién ctru c6 thé c6 hoac khdng cé rui ro cho ban.
Piéu nay phu thudc vao loai nghién ciru.

Nhan lai théng tin di truyén c6 thé anh hwé'ng dén cdm xuc va cdm giac chia ban

Né&u ban thay théng tin di truyén cé thé anh hudng dén sirc khde ciia ban va sitrc khde cla gia dinh ban, thi
viéc d6 cé thé dnh hudng dén cam gidc clia ban. Mot s6 ngudi cdm thay lo 1ang hodc budn buec khi [an dau

tién biét thong tin nay. Nhitng ngudi khac c6 thé cdm thay nhe nhdm. Nhitng ngudi khéc cé thé khdng cam
thay c6 gi khac biét. Nhirng cam gidc nay cling c6 thé thay déi theo thoi gian.

Théng tin nay cé thé cho ban biét lieu ban mac bénh hay khong, hodc liéu ban cé nguy co méc bénh cao
hon hay khéng. Ban c6 thé khdng mong dgi nhan duwoc théng tin ndy hodc né cé thé khdng mang lai ciu tra
|0 ma ban mong doi.

Ban c6 thé biét thdng tin cé thé hitu ich cho nhirng ngudi khac trong gia dinh ban. Moi ngudi c6 thé phan
rng theo nhi*ng cach khac nhau néu dé la thdng tin khéng mong doi. Mot s6 ngudi trong gia dinh c6 thé
khéng muén biét thong tin nay.

Ban c6 thé phai chia sé thong tin di truyén ban nhan duoc tir dy an nghién ctru

Né&u ban chon nhan lai théng tin di truyén tir nghién ctru va dugc cung cap théng tin cé thé anh huwdng dén
strc khde clia ban trong tuong lai, ban cé thé phai chia sé thong tin dé véi ngudi khac, chang han nhu gia
dinh, bac siva céng ty bao hiém cla ban. Viéc ban c¢6 nhan dugc thong tin nay hay khéng 1a tuy thudc vao
ban.

Théng tin di truyén sé khdng anh hudng dén bdo hiém y té& clia ban & Uc. Thong tin d6 cé thé anh huéng
dén kha nang mua mot s& loai bdo hiém khac, chang han nhuw bao hiém nhan tho, bao hiém dam bao thu
nhap hodc bao hiém du lich.

Né&u ban chon khéng nhan lai thdng tin di truyén tir du dn nghién ctru, diéu d6 s& khdng anh huwdng dén
bao hiém cla ban.

Ngay ca khi thong tin ca nhan cta ban d3 bj x6a, van c6 mdt kha ning rat nhé Ia thong tin di
truyén cla ban cé thé dwoc truy nguoc ra ban

Théng tin di truyén duwoc bao vé theo nhitng cach nghiém ngat dé dam bao théng tin dugc an toan. Cé cac
quy tac va luat dé bao vé thong tin di truyén. Tuy nhién, gidng nhu dau van tay, cé thé biét nguoi d6 1a ai
néu théng tin di truyén cda ho va cac théng tin khac duoc két hop vdi nhau.

Viéc dung thdng tin dé truy nguoc ra ban rat it khi xay ra. Kha ndng dung théng tin dé truy nguoc ra ban
tang 1én néu ban hodc nhirng ngudi trong gia dinh ban d3 dwa théng tin vé DNA va théng tin cd nhan 1én
cac trang mang hodc dién dan dong ho.

Cac rdi ro ngoai du kién
Rui ro khi tham gia nghién ctru cé thé thay d6i theo thai gian. Khi cé cai tién cdng nghé s& c6 nhirng cach
mdi dé xem xét va hiéu théng tin di truyén. Cé thé cé nhirng thong tin mdi xuat hién trong twong lai ma
hién tai ching t6i chua thé doan biét duoc.
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Vé thdng tin ban c6 thé nhan duoc tir nghién ciru di truyén
Cé nhiéu loai dy én nghién ctru di truyén.

M6t s6 dy an nghién clru s& dua lai thong tin vé sirc khde cdlia mot ngudi ma théng tin d6 co thé
cho ho biét diéu gi do vé sirc khde cla ho ngay bay gid hodc trong tuong lai. Mot sé nha nghién
ctru sé& chi cung cap thong tin cho mot sé rat it nhitng ngudi tham gia. Nhiéu dy an sé khéng cung
cap bat ky thong tin nao.

Ban c6 thé dugc cung cap théng tin nay. Néu 13 ban, ban cé thé chon mudn nhan théng tin nay hay
khdéng. Ban ciling cd thé chon dé ngudi trong gia dinh biét vé théng tin nay néu ban khdng thé
nhan né.

Cé thé& phat hién ra nhirng théng tin gi?

Théng tin dugc phét hién va cung cdp cho moi ngudi thuwdng cho ho biét vé sy thay d6i (hodc bién
thé) di truyén cé thé anh hudng dén strc khoe cha ho theo mot céch nao do.

Thong tin nay cé thé 13 vé can bénh dang dwoc tim hiéu trong nghién clru hodc cé thé 1a thong tin
khac duoc tié€t 16 trong qua trinh nghién ctru c6 thé anh hudng dén sirc khde cta mét ngudi.

Cac nha nghién clru thudng sé chi cung cdp thong tin nay:

e dGi vdi cac bién thé di truyén d3 dwoc hiéu rd.
e khi c6 nhitng hanh déng moi ngudi cé thé thyc hién dé nang cao sirc khoe hodc ngan ngira
bénh tat.

Tuy thudc vao tirng nghién clru, chi mét s6 it ngudi tham gia nghién clru cé thé nhan duoc két qua
nhu thé nay. Néu mét bién thé di truyén duwogc phat hién trong dy an nghién cru va dugc cung cap
cho ban, béc st cla ban s& can thuc hién xét nghiém khac dé kiém tra thong tin trudc khi né duorc
st dung trong cham séc sirc khde cho ban.

Théng tin cd thé giup gidi thich vé sirc khée cda ban

Ban c6 thé& nhan dwoc thong tin gitip giai thich vé strc khoe clia ban hodc cdn bénh ma ban mac
phai. Théng tin cé thé gitp béc si chdn dodn cho ban hodc tim dwoc tén cho van dé strc khde ban
c6 thé mac phai.

[Name] tham gia mét nghién ctru di truyén vé sirc khde tim mach. Anh bi m& mdu cao trong nhiéu
ndm. Nghién ctru phdt hién ra rdng [Name] cé mot bién thé cia bénh m& mdu cao di truyén trong
gia dinh (familial hypercholesterolemia - FH), hodc m& mdu cao gitp giai thich tinh trang surc khoe
hién tai cia anh Gy. Bdc st gia dinh cia anh dé yéu cdu xét nghiém dé kiém tra két qud va [Name]

hién dang dung thuéc dé giam nguy co bi con dau tim.
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Théng tin cé thé cho biét vé kha ndng ban bj bénh trong twong lai

Ban c6 thé nhan dwoc thong tin ndi rang ban cé nhiéu kha ndng mac bénh trong twong lai. Théng
tin nay co thé bat ngd. CS bién thé di truyén khdng nhat thiét cd nghia la ban bi bénh hodc sau nay
s& mac bénh. Moi ngudi thudng st dung thdng tin nay dé thuc hién cac budce cé thé gitp ho giam
nguy co mac bénh, chang han nhu phét hién cac dau hiéu sém cla bénh hoac thr nhitng cach
khac dé gidm nguy co mac bénh.

[Name] tham gia nghién ctru xem xét théng tin di truyén cda thanh thiéu nién khée manh. [Name]
nhén duoc cube goi tir mét chuyén gia strc khde di truyén va nhdn ra rdng cé Id mét trong sé it
ngudi nhan duoc két qué tir nghién ciru. Cde nha nghién ctru phdt hién ra rdng cé cé mot bién thé
gen lam tdng khd ndng mdc bénh ung thu v va budng trirng khi con tré. [Name] duoc xét nghiém
rd sodt ung thu vi thuong xuyén va dang duoc chdm séc y té dé gidm khé ndng mdc bénh ung
thu.

Théng tin cd thé gilp ban hodc ngudi trong gia dinh Idp k€ hoach sinh con trong tuong lai

Ban c6 thé nhan dugc thong tin c6 thé s quan trong néu ban cé ké hoach sinh con. Théng tin nay
cling c6 thé hiru ich cho nhitng ngudi than khac dang ¢ k& hoach sinh con.

[Name1l] va [Name2] tham gia nghién ctru dé hiéu cach moi ngudi c6 thé st dung théng tin di
truyén khi ho cé con. Ho dwoc théng bdo rdng mébi ngudi trong ho déu mang mét bién thé di
truyén, nghia I ho c6 1/4 khé ndng sinh con mdc mét cdn bénh di truyén phé bién. [Namel] va
[Name2] c6 thé st dung théng tin ndy dé suy nghi vé cudc séng sé nhu thé ndo néu ho cé con mdc
cén bénh nay va tim hiéu vé cdc phwrong dn sang loc hodc hé tro.

Théng tin ¢d thé hitu ich cho nguwdi thdn cua ban

Théng tin ban nhan dwoc tir nghién clru di truyén ciing cé thé quan trong déi vdi ngudi than cda
ban. Piéu d6 cé nghta la nhitng nguwdi trong gia dinh ban cé thé mudn biét vé cudc nghién ctru. Ho
c6 thé bao gdbm ban d&i cla ban va nhitng ngudi cing huyét théng véi ban, bao gdbm cha me, con
cdi, cd di, cht bac va anh chi em ho. M6t s8 ngudi trong gia dinh ban cé thé mudn duoc xét
nghiém dé xem liéu ho cé cung mét bién thé di truyén nhu ban hay khdng. Néu ban tham gia
nghién ctru va quyét dinh rang ban mudn loai théng tin nay dwoc cung cap cho minh, bac siva cac
nha nghién clru cé thé gilip ban tim ra cach chia sé thdng tin nay véi nhitng ngudi khac.

[Name] d3 phat hién ra tir mot dy an nghién cru rang c6 cé mot bién thé di truyén lam ting nguy
co mac bénh ung thu. C6 dwoc cho biét rang théng tin nay cling quan trong déi véi ngudi than cla
cb vi ho c6 thé c6 cung mot bién thé. Bac si gia dinh cla [Name] d3 gitip cd thdo luin thong tin di
truyén nay véi me cla cd, ngudi d3 dong y lam xét nghiém. Vi me cha [Name] d3 |&n tudi nén ba
c6 nhiéu lya chon khdc nhau dé gidm bt nguy co ciia minh. Me cla [Name] d3 cé thé ngan nglra
mac can bénh ung thu tién trién va ba da ndi véi nhitng ngudi than khéc trong gia dinh cé nguy co
mac bénh d6 dé ho cé thé tim hiéu thém va dua ra quyét dinh cla riéng minh.
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Vé lwu trir théng tin chia ban

Piéu gi xay ra v&i thong tin cia ban néu ban tham gia nghién ciru?

Khi ban cung cdp mau dé nghién cltu (chang han nhu nwéc bot, mau hodc mé co thé khac), thong tin vé
ban s& dugc thu thap, lvu trir va nghién ciru. Cac nha nghién clru s& cho ban biét cach ho sé gilr théng tin
cla ban an toan va ho sé luu trir thdng tin cta ban trong bao lau.

C6 cac luat va huéng dan ma cac nha nghién ctru phai tuan theo va tham khao vé viéc giit an toan va bao
mat cho cdc loai théng tin khac nhau. Ngoai ra con cé céc quy dinh vé viéc ai cé thé xem thdng tin trong du
an nghién ctru. Trudce khi du an nghién ctru cé thé bat dau, cac nha nghién cru phai cho ban biét ai c6 thé
xem théng tin cla ban va ho s& giit théng tin d6é an toan nhu thé nao.

Ma3u té& bao sinh hoc va thong tin cia ban sé dwoc lwu trit nhw thé nao?

N&u mau cla ban duwoc chuyén dén phong thi nghiém dé xét nghiém, mau dé sé duoc lvu trir an toan tuan
theo luat phap ctia quéc gia va tiéu bang. Cac mau t€ bao sinh hoc duogc glti d&n phong thi nghiém khong
duoc lwu trir kém theo théng tin cd nhan nhu tén hodc ngay sinh. Tt ca théng tin dwa trén may tinh duoc
thu thap cho du an nghién ctru s& duoc bdo vé va lwu trit trén cac hé thdng may tinh an toan & Uc.

M3u té bao sinh hoc va thong tin clia ban sé dworc lwu tri¥ trong bao lau?

Cac mau nhu mau hodc nudc bot cé thé dwoc lwu trir trong phong thi nghiém trong vai thang hodc nhiéu
nam. Diéu nay s& phu thudc vao lua chon cda ban khi tham gia nghién clru. Viéc nay gilp céc nha nghién
ctru nghién clru lai thdng tin néu ho phat hién duwoc diéu gi d6 méi hodc néu cé ly do dé lam diéu nay. Vi
du, cac bién thé gen méi cé thé dwoc phat hién cé lién quan dén cin bénh ban cé thé méc phai.

M3u té& bao sinh hoc va thong tin clia ban cé dwoc két ndi véi ban khong?

Hau hét cdc nha nghién cru sé khéng can biét chi tiét ca nhan cha ban dé thyc hién nghién cru cla ho. Ho
s& chi nhin thdy mot m3. M3 nay c6 thé duoc sir dung dé két ndi lai théng tin di truyén cla ban vdi céc chi
ti6t ca nhan cla ban (chang han nhu tén va ngay sinh) néu cac nha nghién clru tim thay mét s thong tin di
truyén cé thé hiru ich cho ban, cho strc khde ctia ban hodc gia dinh ban. Diéu nay cé nghia 13 cac chi tiét ca
nhan cta ban cé thé dugc lvu trir @ mot noi va thong tin di truyén cta ban cé thé dugc lvu trir @ mot noi
khac. Trong mot s6 dy an nghién clru, tat ca cac chi tiét ca nhan cla ban s& dugc x6a vinh vién trudce khi
théng tin di truyén cta ban dwoc cdc nha nghién ciru nghién cru, luu trit hodc cung cdp cho cdc nha nghién
ctru khac.

Né&u cdc nha nghién ctru viét bai bdo vé nghién ctru clia ho, ho s& khéng bao gdm bat ky chi tiét cd nhan nao
nén noé khéng thé truy nguoc ra ban. Néu mot phan thong tin di truyén cha ban dwoc dua vao co sé dit liéu
nghién ctru, né s& khéng dwoc két ndi véi tén cla ban hodc céc chi tiét cd nhan khéac. Vi DNA cla ban la duy
nhat nén ludn cé kha ndng rat nhd la cac chi tiét cd nhan cla ban cé thé duoc truy nguoc ra tir thdng tin
cla ban.

Ban c6 thé xem hodc c6 mdt ban sao thong tin cia minh tir du &n nghién ciru khdng?

Luat phdp & Uc quy dinh rdng ban cé thé yéu cau duoc cung cap bat ky thong tin nao clia minh, chang han
nhu théng tin di truyén, d3 duoc cadc nha nghién ctru thu thap va luu trir. Didu nay chi cé thé duoc thuc
hién néu thong tin van duoc két ndi vdi tén cla ban.
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Vé viéc chia sé théng tin chia ban

Ai s& c6 thé& xem va nghién ctru thdng tin cha ban?

Céc nha nghién cru tham gia vao nghién clru s& c6 thé xem théng tin cha ban. Hau hét cac nha
nghién ctru lam viéc véi hodc nghién ctru (cdc) mau hodc thong tin di truyén cla ban s& chi nhin
thdy m3 hodc con s6 dugc két ndi véi thdng tin di truyén cla ban. Ho s& khéng biét tén cta ban
hodc xem théng tin cd nhan khac.

Néu ban d3 déng y cho cac nha nghién ctru xem thong tin vé ban than ban c6 trong ho so strc khde
(tai bénh vién hodc & chd bdc si clia ban), cdc nha nghién ctru sé& lién hé véi ho va cho ho biét mot
s6 chi tiét vé ban, chang han nhu tén va ngay sinh cta ban. Biéu nay |3 dé trung tam y t& ¢ thé
tim thdy ho so strc khde cta ban va glri théng tin lai cho cdc nha nghién clru. Cac nha nghién ciru
s& khdng cung cap thdng tin di truyén cda ban cho bénh vién hodc béc si trir khi ban déng y.

D6i khi nhitng ngudi dua ra cac quy tac va luat 1& vé nghién ctru (co quan quan ly) cé thé xem
thong tin dwoc thu thap trong dy an, dugc goi 1a kiém todn, dé dam bao rang cac nha nghién ciru
dang lam t6t céng viéc cta ho. Ho s& chi xem xét loai théng tin 3 dwoc thu thap va cach théng tin
duoc lwu trir.

Ban cé thé chon thoi gian Iwu trit théng tin cia minh va thdng tin clda ban cé thé dugc cung cap
cho ai. Néu ban déng y cho phép viéc cung cap théng tin cia minh cho cac dy én nghién clru hodc
trung tam nghién ctu khac, cac nha nghién ctu mdi phai duwoc sy chip thuan ctia mét Oy ban. Uy
ban nay ddm bao rang cac nha nghién ctru tuan theo céc quy tac va gilt an toan cho théng tin cla
ban.

Théng tin cta ban cé thé dwoc sir dung trong twong lai nhw thé nao?

N&u ban tham gia di 4n nghién cttu, cac nha nghién cttu cling cé thé hdi ban xem mau hodc thong
tin cOa ban cé thé dwoc sir dung trong cac du 4n nghién ctru khac hay khdng. Nghién ctru vé sirc
khde cung cdp cho chung tdi théng tin ma chiing téi c6 thé sir dung dé gilip moi ngudi séng khoe
manh hon. Trong nghién ctru di truyén, c6 thé cd rat nhiéu bién thé di truyén va hang ngan can
bénh khac nhau can xem xét, vi vdy cac nha nghién ciru thwong lam viéc cing nhau va chia sé
thong tin dé c6 gang tim ra cau tra |oi.

N&u ban déng y va dé mau va thong tin di truyén cta ban dugc si dung cho cac du dn nghién ciru
khac:

e théng tin cd nhan cla ban (tén, ngay sinh) s& khéng dwoc cung cap cho ho, chi cé mau
va/hodc thong tin di truyén. Doi khi cac nha nghién ciru khac chi can mot phan théng tin di
truyén cla ban dé giup tra |&i cau héi cla ho;

e cac dy an nay ciing sé can dwoc Oy ban dao dirc phé duyét dé dam bao tuan thd cac tiéu
chuan va huéng dan;
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e ban s& khdng nhan duogc bat ky thdng tin ndo tir nghién cru nay, nhung ban cé thé gidp
nhitng ngudi khac dugc cham sdc sire khde tot hon trong tuong lai;

e thong tin cla ban s& khong dwoc cung cap cho céc nha tiép thi hodc cac t6 chirc (chdng han
nhu céng ty bdo hiém) khéng lién quan dén nghién ctu.

N&u ban néi déng y dé thdng tin clia ban dwoc cung cap cho cac nha nghién ciru khac, mau va
thong tin di truyén cla ban cé thé dwoc cung cap cho:

e cac nha nghién ctru & Uc hodc nuwéc ngoai, ké ca tai cac trwdng dai hoc, bénh vién, vién
nghién clru y té va cac t6 chirc phi lgi nhuéan;

e cac nha nghién cru la thanh vién cla cdc cong ty xét nghiém y sinh, dugc phdm hodc chan
doan, vi muc dich sinh Igi nhuan; va

e cosddir liéu quéc gia va quodc té.

Piéu gi xay ra v&i thdng tin ctia ban néu ban rut khéi dy an nghién ciru?

Ban c6 quyén rut khéi du dn nghién ctru bat c lGc nao. Tuy nhién, cac nha nghién ctru sé st dung
bat ky (cac) mau hodc thong tin ndo da dwoc thu thap cho dén khi ban yéu cau ho khéng lam nhu
vay nita. Cac nha nghién clru khong thé hlly hodc tra lai cho ban tat cd cdc mau hodc théng tin néu
tén cha ban khéng con duoc két néi vai théng tin nita, hodc néu ching da duwoc cung cdp cho cac
nha nghién clru khac. Néu ban quyét dinh rat khoi nghién clru, diéu nay s& khdng anh huéng dén
viéc cham sdc strc khde, mdi quan hé cda ban vdi bac si, hodc mdi quan hé cla ban védi cic nha
nghién ctru.

Ban sé dworc lién lac lai trong twong lai khong?

Ban s& duwoc hdi liéu cac nha nghién cru cé thé lién hé véi ban vé cac du an nghién clru trong
twong lai hay khong. Néu ban déng y, ban cé thé quyét dinh tham gia vao bat ky nghién cru nao
trong twong lai khi ban dwoc lién hé.

Diéu gi xay ra néu ban qua d&i, hodc khdng thé dwa ra quyét dinh cla riéng minh?

C4c nha nghién clru cé thé yéu cau ban cung cip thong tin vé mot ngudi ban, ban doi hodc ngudi
trong gia dinh ma ho cé thé lién hé néu ban qua doi hodc khong thé tu duwa ra quyét dinh trudce
khi nghién ctru két thic. Viéc nhitng ngudi trong gia dinh ban biét vé két qua di truyén cla ban cé
thé quan trong vi thdng tin d6 cling c6 thé anh hudng dén ho.
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Ma3u don dong y

e Toi d3 doc théng tin vé du dn nghién ctru sirc khde nay hodc cé ngudi da doc cho téi nghe
bang ngdn ngi* ma t6i hiéu.

e Toi hiéu ly do tai sao nghién ctru dang duoc thyce hién va nhitng rdi ro déi vdi toi hodc gia
dinh toi.

e Tobi déngy tham gia vao dy an nghién clru nay nhu né da duoc mo ta cho toi.

e Toi biét rang t6i c6 thé rut khoi nghién ciru bat c Iic nao trong sudt du &n va didu nay sé
khong anh huwdng dén viéc cham sdc sirc khde cho tdi trong twong lai.

e Toi d3d dat nhirng cdu hdi ma téi mudn hai va toi hai long v&i nhivng cau tra |oi téi nhan
duoc.

e Toi hiéu rang t6i s& dugc cung cAp mdt ban sao cé chit ky cila mau don nay dé luu gitr.

Cac lwa chon cua toi:
Cung cap théng tin cho toi:
N&u nghién ctru vé DNA cua t6i cho thay tdi mac phai hodc cé thé mac phai mot bénh di
truyén/khac cé thé anh hudng dén téi hodc gia dinh toi:
(a) T6i khdng mudn dugce cung cap théng tin nay
(b) T6i muén duoc cung cdp théng tin nay
(c) T6i muén nhitng ngudi trong gia dinh t6i c6 thé biét thdng tin nay. Néu tdi khdng thé ty
nhan thdng tin nay, tdi mudn gia dinh téi nhan nd va téi mudn ban lién hé
VO et
[tén, m&i quan hé vdi téi, s6 dién thoai, dia chi email]
T6i hidu rang tdi cé thé duoc lién lac vé thong tin tir dy 4n nghién clru cé lién quan dén strc
khoe cula téi hodc strc khde cla gia dinh toi.

Chia sé thong tin sirc khoe cula téi vdi cac nha nghién clru:
Téi cho phép bac si cua tdi, cac chuyén gia y té khac, trung tdm cham sdc sire khde, bénh
vién hodc phong thi nghiém cung cap théng tin vé strc khoe cla toi, bat ky can bénh nao

hodc diéu tri nao cho [Tén cla té chirc nghién ciru] dé tham gia vao dy &n nghién ctru nay.

T6i hiéu rang théng tin strc khde ho cung cap sé chi duwoc st dung cho nghién clru nay va
théng tin do6 sé duoc coi la thong tin nhay cam va dugc gilt an toan va riéng tu.

HOAC
T6i cho phép s dung thong tin strc khde clia minh cho nghién cru nay VA cung cap cho cac

dy an nghién clru khac da dwoc Gy ban dao dirc phé duyét. Toi hiéu rang thong tin ca nhan
clia toi (chang han nhu tén va ngay sinh) sé khéng duoc cung cap cho ho.
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Chia sé théng tin va mau di truyén cua toi:

Toi cho phép DNA cla t6i (tr mau, nudc bot hoac md) duoc sitr dung cho du an nghién ciru
nay ma thoi.

HOAC

Téi cho phép DNA cda téi (tir madu, nudc bot hodc mé) dugc st dung trong nghién clru y té
hodc strc khoe khac vé can bénh cla toi.

HOAC

Téi cho phép DNA cda téi (tir madu, nudc bot hodc mé) dugc st dung trong nghién clru y té
hodc strc khoe khac.

HOAC

Toi cho phép DNA cua téi (tlr mau, nudc bot hodc md) dwoc st dung cho bat ky dy &n
nghién clru nao trong twong lai.

HOAC

Toi cho phép DNA cla t6i (tr mau, nudc bot hoac md) duoc sitr dung cho nghién ciru dan
s6 hodc t6 tién, bao gdm ca vé modt nhdm dan sé cu thé.

NE&u tdi mudn rat khoéi du an nghién ciru:

T6i hiéu rang tdi cé thé rut khéi du an nghién cru bang cach dién vao mau don téi da duoc
cung cap.

Néu tdi rut khdi nghién clru, tbi cé thé quyét dinh xem tdi cd mudn tiéu hly hodc tra lai bat
ky mau hodc théng tin ndo cla minh hay khong.

T6i hiéu rang thong tin nay chi cé thé dwoc tim thay va tiéu hay hodc tra lai néu théng tin
d6 van duoc két néi véi tén cla toi va chua dugc cung cap cho cac nha nghién cru khac.

Toi biét rang néu tdi cé bat ky cau hdi nao khac vé dy an nghién cliru hodc vé viéc théng tin cla toi
s& dugc st dung thé ndo, tdi cO thé lién hé VOi .....eececevveveceeee,
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Chu giai thuat ngir

Cong dong nhirng ngwdi cung té tién: nhirng ngudi cd cung huyét thdng tir cuing mot khu vuce dia
1y.

Trang mang hodc dién dan dong ho: Cac cong ty cung cap dich vu pha hé dé tim hiéu lich str gia
dinh ban.

Ma3u t& bao sinh hoc: vat chat tir co thé ciia mot ngudi nhw DNA, mau, nudc tiéu hodc mé.
Co s& dir liéu: tip hop thong tin dugc t6 chire va lvu trit bang phuwong phap dién tr.

DNA: c6 thé cé trong tat ca cac bd phan cla co thé, bao gdm ca mau va nudc bot. DNA chira céc
huwdng dan di truyén clia mot ngudi, cht yéu & cac phan dugc goi la gen.

Gen: mot doan DNA chra cac huéng dan dé co thé phat trién, ting trwdng va hoat dong. Sy khac
biét vé gen cé thé giup giai thich vé ngoai hinh cla moi ngudi va cach co thé ho hoat dong.

Thong tin di truyén: chita cac hudng dan dugc co thé sir dung dé phat trién, tang trudng va hoat
dong. Sy khdac biét hodc bién thé trong thong tin di truyén cé thé anh hudng dén sirc khde. Moi
ngudi cé chung moét sé thong tin di truyén véi nhitng ngudi cd quan hé huyét théng vai ho, bao
gém cha me va éng ba, anh chi em va con cai.

Bién thé di truyén: sy thay d6i théng tin di truyén ciia mét ngudi. Mét s6 bién thé di truyén cé thé
anh hudng dén sirc khoe cdia mét ngudi hodc cach ho phdn &ng véi thudc hodc diéu tri.

Bd gen: Bd gen clia mét nguodi la tdp hop day du théng tin di truyén cla ho, chira tat ca cac gen
cla ho.

Genomics: [inh vuc khoa hoc y té nghién ctru théng tin chira trong bd gen.

Théng tin strc khde: thdng tin vé sirc khoe cla mot ngudi, cé thé bao gobm két qua xét nghiém, ghi
chu va bdo cdo cta bac si, don thuéc va thong tin vé bat ky triéu chirng hodc chdn doén nao.
Thdng tin strc khde cé thé bao gbm thdng tin di truyén.

Nha nghién ctru: Nguoi lam nghién clru.

RUGi ro va lgi ich: cum tir nay duoc st dung dé nghi vé cdc su viéc tdt hodc xau cd thé xay ra trong
qua trinh nghién ctu, bao gom kha nang phat hién ra nhitng diéu khéng mong mudn.
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