Tham gia vao nghién c(u la tuy vao lua
chon cda quy vi

Tham gia nghién ctu 1a mét quyét dinh ca nhan quan
trong. Trudc khi quy vi tham gia, nha nghién ctu sé trao
d6i vdi quy vi vé cdc muc tiéu cta nghién ctu, nhitng
nguy co va 1gi ich cé thé cd. Nha nghién cu cling giai
thich céc quy tic ma ho tuan thu nhdm bao vé sy an
toan va quyén riéng tu cua quy vi. Hay yéu cau trg giup
néu quy vi khéng hiéu diéu gi hay c6 cau hoi.

Quy vi khong cin phai cam thay voi va hay dp lyc khi
dua ra quyét dinh. Viéc tham gia nghién ctu la hoan
toan tu nguyén - tuy thudc vao lya chon cua quy vi.

Sau khi hiéu 6 vé nghién cttu, quy vi ¢ thé dong y tham gia
bang c4ch ky tén vao mot van ban tén la "phiéu chdp thuén
tham gia nghién cttu'". Quy vi c6 thé thay déi quyét dinh bat
ctr lic nao, vi bat ky 1y do gi, ngay ca sau khi da ky tén.

Cung cap thong tin cling tuy vao lua
chon ctia quy vi

Nhém nghién ciu sé cung quy vi xem xét danh sach thong
tin ma ho sé thu thap va chia sé trong qua trinh nghién
cttu. Hay chac chan cho ho biét néu quy vi khong mudn
chia sé thong tin nao d6. Tot nhat la cho nhém nghién ctiu
biét diéu nay cang sém cang tét. Néu cé thé, hay cho ho
biét trugc khi quy vi bat dau nghién ctu dé ho khong thu
théap bat ky thong tin nao ma quy vi khéng thoai madi chia
sé. Cac nha nghién ctu cé thé can théng tin cu thé dé thuc
hién nghién cttu va quy vi ¢6 thé can cung cdp thong tin
d6 néu quy vi mudn tham gia nghién cttu. Néu quy vi chon
khong chia sé thong tin do, quy vi c6 thé khong dugc tham
gia nghién ctu.

Néu quy vi c¢d cau hoi vé viéc chia sé thong tin, hay hoi moét
thanh vién cua nhom nghién ctiu.

Cac cau hoi can dat

Quy vi c6 quyén dat cau hoi vé nghién clfu. Dudi day la danh
sach céc cau hoi ma quy vi c6 thé mudn dat ra trude khitham
gia vao mét nghién clu.

> Théng tin nao vé t6i sé dudc thu thap?

> Toi c6 dudc truy cap vao dif liéu nghién clfu cia minh
hay khong?

> DiI liéu nghién cliu ctia ti c6 dugc dua vao bénh an thong
thugng cla t6i hay khéng?

> Dif liéu nghién c(fu clia toi sé dugc luu trif va bao vé nhu
thé nao?

> Dif liéu nghién c(iu cua téi cd dudc chia sé véi nhiing
ngudi khac khong? Néu co, ho sé bao vé dif liéu dé nhu
thé nao?

> Liéu t6i c6 bi nhan ra sau khi da xda tén khoi dif liéu nghién
clu ctia minh khéng?

> Diéu gi sé xay ra véi dif liéu nghién clu cta t6i khi nghién
clu két thuc?

> DiI liéu nghién cliu cuia toi sé dugc luu trif trong bao lau?

> Ngay ca khi dif liéu cta t6i s& dugc xda, liéu né co dudc
x6a va loai bo vinh vién khai tat ca nhitng ndi ma né da
dudgc chia sé hay luu trit khong?

> Dang nghién clfu nao c6 thé dugc thuc hién véi dif liéu
nghién cliu cua toi trong tuong lai?
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DU LIEU NGHIEN cUU:
THONG TIN CUA TOI BUGC BAO
VE VA SUDUNG NHU THE NAO?

Tham gia vao nghién c(u la tuy vao lua chon ctia quy vi

Hay sang sudt. Dat cau hoi. Nhan cau tra (oi.

Néu quy vi tham gia vao mot nghién cttu, cac nha
nghién ctu cé thé thu thap thong tin vé quy vi trong
qud trinh nghién ciu. Nha nghién cttu goi thong tin
nay la "dit liéu". Trude khi quy vi quyét dinh tham
gia vao mot nghién citu, hiy chac chan quy vi hiéu
cach thong tin vé quy vi sé dugc thu thap, luu trit va
chia sé. Tap sach nay cho quy vi biét nhiing gi nha
nghién ctiu sé lam dé bao vé dit liéu ctia quy vi.

Tap sach nay chdia théng tin chung danh cho muc dich hudng dan va khéng dudc

dling d€ dua ra tu van y t€. Hay trao ddi véi bac siriéng cta quy vi hodc nhém nghién
clu dé dudgc tu van vé tinh hudng cé nhén va cdc méi lo ngai vé stic khde clia quy vi.




D{ liéu nghién clu la gi?

D{t liéu nghién cttu la cdc mau thong tin dugc thu
thép, theo doi hoac dugc tao dé cdc nha nghién ctu
xem xét trong qud trinh nghién cttu. Néu quy vi tham
gia vao mot nghién ctu, cdc nha nghién ciu ¢ thé
thu thép ti quy vi thong tin vé chu dé nghién ctu cling
nhu thong tin cd nhan, nhu tudi va dia chi cua quy vi.

Su khac biét gilta dii liéu nghién clu
va thongtiny té la gi?

Béc si cua quy vi thu thap thong tin y t€ tir quy vi dé cung
cép dich vu cham séc y té cho quy vi. Thong tin y té sé
dugc ghi vao bénh an cta quy vi.

Nghién cttu khong nham muc dich cung cép dich vy
cham séc y té cho quy vi. Cac nha nghién ctu thu thap
va tim hiéu di liéu nghién cttu nham gitp gidi dap mot
van dé khoa hoc. Dt liéu nghién ctu dugce luu triv
trong mot ho so nghién cu an toan va mot s6 dit liéu
cling ¢6 thé dugc ghi vao bénh an cua quy vi.

D{ liéu nghién cltu cla t6i c6 dugc
ghi vao bénh an cla t6i hay khéng?

biéu d6 con tuy thudc. D liéu nghién cttu duge luu
gilt trong ho so nghién ciy, tach riéng vdi bénh én
cta quy vi. Tuy nhién, mot s6 thong tin ¢ thé duge
ghi vao bénh dn ctia quy vi va bac si cua quy vi c¢é thé
xem thong tin d6. Vi du: cdc nha nghién ctu c6 thé gui
cho béc si ctia quy vi mot danh séch céc loai di ing
hodc két qua tht mdu dugc thyuc hién trong qud trinh
nghién cu. Néu quy vi ¢6 cau hoi vé nhing théng

tin ¢6 thé dugc ghi vao bénh an ctia minh hodc duge
gui cho béc si cua quy vi, hdy hoi mét thanh vién cua

nhom nghién ctu.

D{i liéu nghién clu clia toi dudgc bao
vé nhu thé nao?

C4c nha nghién cttu c6 gang ddm bao rang chi nhitng
nguoi can thay dir liéu nghién cu cua quy vi méi c6 thé
thay dugc dir liéu d6. Méi nghién ctu béo vé dir liéu
nghién ctiu theo céc cach khdc nhau.

Cac nhém nghién ciu thuong:

> Khéa céc ban ghi gidy trong tu hoac phong chita ho so

> Luu trit thong tin dién ti sau tuong ltra hoac trén mot
mady tinh an toan

> S dung mét khau hodc ma héa (ma dién tu) dé bao
vé dit liéu nghién ciu

Cac nha nghién cliu c6 thé dam bao
d liéu nghién cltu cua toi sé luon
dudc bao vé hay khong?

Cac nha nghién cttu luén né luc dé bao vé dit liéu
nghién cttu. Ho phai tuan thu cdc ludt va quy tic nham
gilt an toan cho thong tin cua quy vi. Luat phap Hoa
Ky yéu cau mdt s6 t3 chic gitt riéng tw cho nhitng loai
thong tin sau:

> Thong tin nhan dang quy vi

> Thong tin vé sttc khoe thé chat va tdim than ctua quy vi
Khong thé bdo dam tuyét déi rang dit liéu nghién ctiu
cta quy vi sé dugc bao vé. Néu dit liéu nghién ctiiu cua

quy vi bi chia sé khong ding cdch, nhém nghién cttu
sé& c6 gang khac phuc van dé nay.

Nhiing ai sé nhin thay dif liéu nghién
clu cua t6i?

Nhém nghién cu cho nghién ctu cua quy vi c6 thé nhin
thay dir liéu nghién cttu cta quy vi trong ho so nghién
cttu, nhung ho cé thé khong déi chiéu duge thong tin
d6 véi danh tinh ctia quy vi.

Cdc nha nghién ctu c6 thé tdch riéng thong tin cé thé
dugc dung dé nhan dang quy vi (vi du: tén quy vi) khoi
phan con lai cua dit liéu nghién ciu. Déi khi, ho s
dung ma (nhu s6 va chit cdi) dé c6 thé két néi lai thong
tin nay vé sau, néu can.

Cac thanh vién trong hoi dong dam bdo nghién ctu
dugc thyc hién ding céch c6 thé can phai xem thong
tin cua quy vi. H6i dong nay dugc goi 1a "héi dong dao
duc" hodc "hoi dong xét duyét dinh ché'", hay con goi la
IRB. Nhitng nguoi giam sat hoac trg giup nghién ctiu,
nhu cdc co quan chinh phu, luat su hodc nhéan vién luu
trit dit liéu, cling c6 thé can phai xem thong tin nay.

D1t liéu nghién cu cua quy vi ¢é thé dugc luu lai sau
khi nghién ctu két thic dé cdc nha nghién cu c6 thé
st dung trong tuong lai. Néu thong tin cua quy vi dugc
dua vao cac nghién ciu trong tuong lai, quy vi c6 thé cé
it hoac khong c6 quyén kiém sodt doi vdi viéc nhitng ai
sé xem thong tin d6 va thong tin sé€ dugc st dung nhu
thé nao.

Néu quy vi ¢ cau hoi veé viéc ai sé xem dir liéu nghién
cuu cua quy vi bay gid hodc trong tuong lai, hay hoi mot
thanh vién cua nhém nghién ctu.




