Nghién ctru di truyén la gi?

Gen la mét phan ctia moi té bao nao trong
méi con nguwdi. Gen ludn di cap doi va
duwoc tao béi DNA. Gen thyc hién huwéng
dan cho co thé 1am thé nao dé phat trién.
Chung ta chia sé mét vai gen véi ho hang
rudt cla chung ta.

Céc nha nghién ctru vé di truyén thuéng
dung mau mau hodc nwéc miéng dé nghién
ctu DNA. Céac nha nghién ctru di truyén
thwéng quan tam dén viéc 1am thé nao gen
¢6 anh hwéng dén cach co thé clia chang
ta hoat déng.

Cac nha nghién ctru c6 gang tim hiéu:

+ Liéu gen cuta chung ta cé lam cho chung
ta c6 kha nang mac mét loai bénh nao
do nhiéu hay it.

« Lam thé nao dé c6 thé ngan ngra mot
chirng bénh hoac tinh trang nao.

»  Gen anh hwéng thé nao dén cach co
thé phan rng v&i thudc va chira tri.

Ai tham gia vao nghién ctru di truyén?
*  Nguwoilon va tré con

* Nguwdi co bénh hoac cé tinh trang dang
dwoc nghién ctru

» Thanh vién trong gia dinh

» Cac tinh nguyén vién khée manh

Tai liéu nay co cac théng tin chung danh cho muc
tiéu gido duc chir khéng dua ra Ioi khuyén vé y khoa.
Hay néi chuyén véi bac si cta ban hodc déi ngdi
nghién ctru vé hoan cénh riéng cua ban truéc khi
thue hién bat ctr théng tin nao trong tai liéu nay .

Nhirng cau héi nén hoi:

Muc tiéu cua nghién ctru la gi?

Lam thé nao ban thu thap mau gen cua t6i?

3. Toi hay bat cv ai khac cé nhan dwoc két

qua ttr nghién ctru khéng?

Chuyén gi xay ra néu két qua xét nghiém
cho thay c6 van de strc khoe?

Két qua xét nghiém c6 lwu trong hd so'y
khoa cua t6i khong?

. Xét nghiém di truyén cé anh huwéng dén gia

dinh t6i khong?

Két qua xét nghiém co6 anh huéng dén bao
hiém y té trong twong lai ctia t6i khong?

MAu hod&c théng tin di truyén cua t6i co
dwoc str dung trong nghién ctru tvong lai
khong? Néu co, tdi cé phai can ddng y cho
phép khéng?

MAu ho&c théng tin di truyén cuda t6i co
dwoc chia sé v&i cac nha nghién ctru khac
khong?

.Néu t6i chon khoéng tham gia vao nghién

clu trong twong lai, t6i c6 thé tham gia vao
nghién ctu hién thoi khéng?
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Tham gia vao nghién ctru di
truyén cé nghia gi?

Néu ban xét nghiém di truyén dé kiém tra

strc khde thong thuwong, bac si thuwong kiém
tra strc khde hodc chan doan bénh cho ban.
Trong trwdng hop nay, bac si sé thao luan két
qua xét nghiém vé&i ban.

Trong nghién ctu, xét nghiém di truyén dwoc
dung dé gitp tra |61 cho cac cau hdi mang tinh
khoa hoc. N6 khéng cung cép théng tin kiém tra
strc khde cho ban hodc chan doan bénh cho ban.

Khi ban tham gia nghién ctu di truyén, déi ngi
nghién clru co thé khong chia sé két qua xét
nghiém v&i ban. Tuy thuéc vao nghién cuu,
két qua xét nghiém nghién ctvu di truyén co
thé hodc khéng thé cung cép théng tin vé strc
khde téng quat cta ban.

Tham gia vao nghién ctru la lwa chon cua ban.
Hiéu ré théng tin. Bat cau hoi. Tim cau tra 0.
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Quyeéen va bao vé cua toéi la gi?
Co6 bdo vé dé ddm bao mirc dd an toan cla
nhirng nguw®i tinh nguyén tham gia nghién ctru
(con goi la “dbi twong nghién ctru”) va dam
b&o nhirng ngudi tw nguyén dwoc ddi xt ton
trong.

Doi ngli nghién ctru sé néi vé Bon Bdng Y l1am
nghién ctru v&i ban. Ho sé giai thich muc tiéu
nghién ctru, rii ro cé thé xay ra ciing nhw loi
ich. Cac nha di truyén hoc ho&c nha tw van vé
di truyén sé cé mat dé néi chuyén véi ban vé
cac wu va nhwoc diém.

Nén yéu cau gitip d& néu ban khong hiéu diéu
gi. Ban khéng nén cam thay qua gap rut hoac
qua ap lwc.

C6 nhirng rui ro gi khi tham
gia nghién ctru di truyén?

Qua trinh thu thap mau gen dwoc xem la an
toan va khéng dau dén gi. Tuy nhién, viéc
quyét dinh cé tham gia vao nghién ctu di
truyén hay khéng la quyét dinh ca nhan cla
ban.

Nhan duoc két qua xét nghiém co thé lam
cho ban,vé gia dinh ban cang tt}éng va puén.
Vi du, két qua xét nghiém c6 thé cho thay:

« Ban c6, hodc cé thé phat trién mot dang
bénh nao hoac mét tinh trang co thé
khéng thé chira tri dwoc

«  Théng tin bat ng®» vé gen cla gia dinh ban

* Cac thanh vién trong gia dinh ban c6 thé
c6 nguy co mac mot can bénh hoac mét
tinh trang nao dé

Nha nghién ctru cé thé tim ra diéu gi d6 ma
6ng/ba ta khdéng tim kiém - cai nay goi la
két qua ngau nhién. Hai doi ngdi nghién ciru
xem két qua gi sé& dwoc chia sé v&i ban va
né sé anh hudng thé nao dén ban.

Sé& ¢4 rui ro la théng tin riéng ctia ban cé thé
v6 tinh dwoc chia sé v&i ngudi khac. Luat
Khéng Phan Biét Théng Tin Di Truyén (The
Genetic Information Nondiscrimination Act
(GINA)) béo vé ban khong bi phan biét dbi
X ttr bao hiém, chi lao déng vi ban cé DNA
khac biét ma cé anh huwédng dén sirc khoe
cda ban. Tuy nhién, luat khéng bao gdm tat
ca cac loai bao hiém.

Céc ri ro dac biét dwg'c mé ta chi tiét trong
DPon Ddng Y 1am nghién ctu. Phai chc
chan |a ban hiéu dworc rai ro trwde khi déng
y tham gia vao nghién ctru.



