Tham gia vao nghién clu la tuy vao lua
chon cutia quy vi

Tham gia nghién cttu 1a mot quyét dinh cd nhan quan
trong. Trudc khi quy vi tham gia, nha nghién ctu sé trao
d6i véi quy vi vé cdc muc tiéu ctia nghién ciu, nhitng
nguy co va lgi ich c6 thé cd. Nha nghién cttu cling giai
thich céc quy tic ma ho tuan thu nham bao vé sy an toan
va quyén riéng tu cua quy vi. Hay yéu ciu trg giup néu
quy vi khong hiéu diéu gi hay c6 cau hoi.

Quy vi khéng can phai cam thdy voi va hay dp luc khi dua
ra quyét dinh. Viéc tham gia nghién ctiu la hoan toan tu
nguyén - tuy thudc vao lya chon cta quy vi.

Sau khi hiéu r6 vé nghién cttu, quy vi c6 thé dong y tham gia
bang cdch ky tén vao mot van ban tén 1a "phiéu chdp thuin
tham gia nghién cu". Quy vi c6 thé thay déi quyét dinh bat
¢t luc nao, vi bat ky ly do gi, ngay cd sau khi da ky tén.

Quyén dudc biét két qua nghién clu

Déi khi, nha nghién ctu st dung cac mau hodc thong tin
ctia quy vi ¢6 thé chia sé véi quy vi nhitng két qua ma ho
thu dugc.

Nha nghién cttu cling c6 thé biét dugc thong tin cd thé
anh hudng dén stc khoe cua quy vi hodc stic khoe cuia mot
thanh vién gia dinh. Nhung, ho c6 thé khong biét danh
tinh quy vi hodc khong c6 thong tin lién hé cua quy vi. Mot
s6 ngan hang sinh hoc duy tri lién két téi danh tinh cua
quy vi dé cd thé lién hé véi quy vi khi cd thong tin nhu vay.

Néu quyén dugc biét két qua nghién cu trén cdc mau
ctia quy vi la mot tuy chon, quy vi sé ¢ co hoi chon xem
minh cé muén biét két qua hay khong.

DE tim hiéu thém vé chu dé nay, hiy xem tap sdch
Incidental Findings in Health Research (Két Qua

Ngau Nhién trong Nghién Cttu Stc Khoe) tai:
catalyst.harvard.edu/pdf/regulatory/IncidentalFindings_
Vietnamese_LowResolution.pdf

Cac cau hoi can dat

Quy vi c6 quyén dat cau hoi vé nghién cliu. Dudi day la danh
sach cac cau hdi ma quy vi c6 thé mudn dat ra trudc khi
déngy cung cap mau hodc thdng tin cho nghién cliu.

> M&u hodc théng tin ctia toi s& dudc thu thip bang cach nao?

> Loai thong tin nao sé dudc luu trif va chia sé?

> Ais6 hifu ngan hang sinh hoc hay chiu trach nhiém vé
ngan hang dé?

> Ai s biét dugc mau hodc théng tin cla toi?

> Quyen riéng tu clia tdi dudc bao vé bang cach nao?

> Nha nghién cdu sé st dung mau ctia téi nhu thé nao?

> Nhiing dang nghién cfu nao st dung mau cla toi c6 thé
dudc thuc hién trong tudng lai?

> Liéu mau hodc théng tin cua téi cé dugc st dung cho
muc dich thugng mai, chdng han nhu phat trién san
pham kinh doanh, hay khéng?

> Tbi c6 dugc biét két qua nghién cdiu trén mau ctia minh
hay khong?

> Toi ¢ dudc biét cac két qua cb thé anh hudng dén siic
khoe cla t6i hodc stic khde ciia mot thanh vién trong gia
dinh t6i hay khong?

> Sau nay, ti ¢6 thé lay mau ctia minh ra khoi ngan hang
sinh hoc dugc khong?

Né&u quy vi c6 bat ky thac mac nao vé cach nha nghién cliu s&
st dung mau hodc théng tin clia minh, vui long hoi nha nghién
clu hodc nha cung cap dich vu cham séc stic khoe ctia quy vi.
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CUNG CAP MAU VA THONG
TIN CHO NGHIEN cUU

Tham gia vao nghién c(u la tuy vao lua chon clia quy vi.
Hay sang sudt. Dat cau hoi. Nhan cau tra gi.

Nha nghién cttu thuong nghién cttu cdc mau t co
thé nguoi (nhu 1a mot lugng nho mau, mé hoac
nudc tiéu) dé tim hiéu thém vé co ché hoat dong
cta cd thé. Du quy vi 1a ngudi khoe manh hay dang
dugc diéu tri y té, nha nghién cttu cling c6 thé yéu
cau quy vi cung cap mau hoac thong tin dé c6 thé

st dung trong nghién cttu sau nay.

Tap sach nay chifa théng tin chung danh cho muc dich hudng dan va khéng dudc
dung dé duara tu van y té. Hay trao di vdi bac siriéng clia quy vi hodc nhém nghién
clfu dé dugc tu van vé tinh huéng ca nhan va cac maéi lo ngai vé sic khoe cua quy vi.



Cung cap mau cho nghién cliu

Quy vi ¢6 thé chon cung cdp mau néu nha nghién ciu
6 yéu cau. Boi khi, mau cd thé dugc 1dy tt mot thu thuét
y khoa ma quy vi lam, nhu phau thuat hoac tht mdu.

Néu quy vi dong y cung cdp mau, nha nghién ciu sé trao
d6i véi quy vi vé céch luu trt va bao vé mau. Quy vi cling
s& ky mot phiéu thé hién rang quy vi dong y cho st dung
cdc mau trong nghién ctu.

Nha nghién cttu c6 thé hdi xem ho cé thé chia sé thong
tin to nghién cu trén mau cua quy vi hay khéng. Ho cé
thé chia sé thong tin nay v6i cac nha nghién cu trén ca
nudc hay thdm chi 12 khap thé gidi.

Tai sao nha nghién c(u lai st dung mau
Cdc nha nghién ctu tién hanh nghién ctu mau tir co thé
nguoi dé tim hiéu ve:

> Co ché hoat dong cua co thé

> Co ché phét trién va anh hudng dén co thé cua bénh tat

> Céch diéu tri cdc bénh va tinh trang - nghién cdu trén
cdc mau tu ¢o thé ngudi 1a moét cach dé tim ra nhiing
phuong phap diéu tri t6t hon

Nha nghién c@u goi cdc mau mdu, mé va vat chat khédc
1a "mau thu sinh hoc".

Cac loai mau thi sinh hoc khac nhau

Vi dy vé méu thw sinh hoc bao gom:

> Mau va cdc thanh phan cia mau, nhu huyét tuong
hodc té bao hong cau

> Té bao hodc mo tir co thé nguoi

> Céc san phdm ma cd thé tao ra, nhu téc, nudc tiéu,

nudc bot hoac mo hoi

Nha nghién ctiu cling goi cdc mau thtr sinh hoc 1a "méu sinh
hoc". Vi vay, quy vi c6 thé nghe thdy cdc thuat nglt "mau thu

sinh hoc", "mau sinh hoc" hay chi don thuén la "mau".

]

Ngan hang sinh hoc la gi?

Ngan hang sinh hoc la noi tap hgp va luu trit cdc
mau thu sinh hoc. Cling gidng nhu thu vién cé sach,
ngan hang sinh hoc cé cdc mau dé phuc vu hoat dong
nghién cttu ctia cac nha nghién cttu. Ngan hang sinh
hoc con dugc goi la "kho sinh hoc" hay kho chita mé.
Quy vi c6 thé nghe thdy cdc nha nghién cttu st dung
tat ca nhitng thuat ngit nay.

Ngan hang sinh hoc cling c6 thé thu thap thong tin
Ve quy vi.

Thong tin nay ¢ thé bao gom:

> Thoéng tin y té

> Thoéng tin di truyén

> Thong tin vé quy vi, nhu tudi, nghé nghiép, dia chi
va thong tin khac

Vv

Thoéng tin cd nhan, nhu chi tiét vé 16i song hoac noi

6 cua quy vi

Thong tin nay c6 thé dugc lién két v6i cdc mau cua

quy vi.

Ngén hang sinh hoc ¢é céc quy tac ddi véi:

> Céch quy vi va nhitng nguoi cho khédc cung cdp mau

> Cach ngan hang ddm bao tinh riéng tu cho mau va
thong tin

> Cédch ngan hang dam bdo chi nhitng nha nghién
cttu du diéu kién mdi c6 thé st dung mau hoac
thong tin ctua quy vi

> Diéu gl xdy ra néu quy vi quyét dinh 14y mau cua

minh ra khoi ngan hang sinh hoc

Cac loai ngan hang sinh hoc khac nhau

Mbt s6 ngan hang sinh hoc thu thdp mau va théng tin vé
mdt bénh hoac tinh trang duy nhét. Nhitng ngan hang
khéc thu thap nhiéu loai mau dé st dung cho cdc dang
nghién cdu khac nhau.

Mot s6 ngin hang sinh hoc ¢c6 miu hodc thong tin

tw mot phong thi nghiém hodc bénh vién duy nhat.
Nhiing ngan hang sinh hoc khac cé mau va théng tin
tr khap ca nudce (hodc ngoai nudc) hodc tir nhiéu nghién
cttu khdc nhau. Mot s6 nudc ¢6 cdc ngan hang sinh

hoc do chinh phu tai trg, nhu Vién Ung Thu Quéc Gia
(National Cancer Institute) tai Hoa Ky.

Lgi ich va nguy co

Quy vi thuong khéng nhan duge 1gi ich tryc tiép ti viéc
cung cap mau hoac thong tin cho ngan hang sinh hoc,
nhung viéc d6 lai ¢6 thé gitup ngudi khéc trong tuong
lai. Cho phép nha nghién cttu st dung méau va thong tin
ctia quy vi ¢6 thé giup ho phét trién cdc phuong phép
diéu tri y khoa méi.

Nguy co chinh cta viéc cung cdp mau hodc chia sé thong
tin la thong tin cua quy vi ¢6 thé vo tinh bi chia sé véi
nhitng nguoi khong nén nhin thdy né. Méi ngan hang
sinh hoc deéu tich cyc bao vé dé tranh tinh trang nay.

Can nhac

Néu quy vi cung cdp mau hoac théng tin cho mét ngan
hang sinh hoc, quy vi thudng it hodc khong thé kiém
sodt dugc viéc nha nghién ctiu sé st dung ching nhu
thé nao trong tuong lai. Nhung ddi khi, quy vi c6 thé ldy
cdc mau cua minh ra khoi ngdn hang sinh hoc néu quy

vi yéu cau.

Mot loai thudc hodc phuong phép diéu tri maéi cé thé
dugc phat trién dya trén cdc mau va thong tin cua quy
vi va nhiing ngudi khac. Néu diéu nay xay ra, quy vi

sé khong dugc tra tién va khong nhin duge bat ky loi
nhuén nao ti loai thuéc hodc phuong phap diéu tri dé.



