Tiéu bang Oregon mdi thong qua dao
ludt cho nghién ctu vé di truyén da ma
héa (coded) va nic danh. Tt ca nhting
nhém cung cip stc khoe truc tiép trong
tiéu bang Oregon hién tai phai hoi bénh
nh4n xem ho ¢6 muén cho dung thong
tiny t€ va/hodc mau sinh hoc (mau,
nude tiéu, hodc mau sinh hoc khéc thu
thap i cd thé) cho nghién cdu vé di
truyén da "ma héa" hoic "nic danh" hay
khong. Loai nghién ciu nay dung thong
tin y t€ hoic mau sinh hoc thu thip 1a
mot phin cta chim séc bénh xd. Ching

t6i khong cin lién lac thém véi quy vi.

Quy vi c6 thé muén hoic khong mudn
cho dung thong tin nay trong nghién
cdu. Day 1A ty quy vi lua chon. Quyét
dinh ctia quy vi sé khong anh hudng dén
muc chim séc nhin duge tii Hé Théng
Stic Khoe Legacy. Viéc nay cung s&
khong anh hudng miic bio hiém stic
khoe.

Quyén Han Quy Vi—

Muyc dich nghién cuu la gi?

Nghién ctiu ndy quan trong vi ching ta ldy
dugc thong tin hitu ich vé cich ning cao stic
khoe, vi du nhu cdch phong ngtia hodc chua
tri t6t hon cho bénh tim, tiéu duong, va ung
thu. Theo luit phap Oregon, mét nhom dic
biét s€ duy¢t xét toan bo yéu cAu xin nghién
cdu vé di truyén trude khi bit cd cude
nghién ctiu nao khoi sy. Nhém nay bao dam
Igi ich ctia nghién cdu 16n hon bt ¢t nguy
¢6 nao cho nguoi tham gia.

mau ADN hoic thong tin di truy\én nao
dung trong nghién cdu. Viéc nay khong bao
goém nghién cdu biét danh tinh mot cd
nhan, hodc danh tdnh ho hang rudt thit cua
ngusi d6, cé thé xic dinh dugc bing cich
diing mét ma, chia khéa hodc cich khdc dé
lién két thong tin véi mot ngudi nao.

Nghién ciiu vé di truyén da ma héa hoic
nac danh la gi?

Nghién cuu vé di truyén c6 nghia la nghién
ciu dung mau ADN (axit deoxyribonucleic)
con ngudi, thi nghiém vé di truyén hoac
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thong tin vé di truyén. 7hu nghiém ve di

truyen la thi nghiém xic dinh c6 hodc
khong cé dic tinh di truyén trong mot
nguoi hodc ho hang rudt thit ctia ngusi do.
Ma hoa c6 nghia la chi nhin dién dugce khi
diing mot chia khéa lién két mau ADN hoic
thong tin di truyén véi mot ngudi hoic ho
hang ruét thit ctia ngusi d6. Chia khéa mét
ma dugc giti riéng biét véi mau hoic thong
tin y t&, d€ ngudi nghién ctiu khong thé lién
két né véi modt ai.

Nghién cuu nic danh c6 nghia 1a nghién
cdu vé di truyén khoa hoc hoic y té tién
hanh theo cich khéng nhin dién duge bt ci

Ai 1a nhém chim séc stc khoe tryc tiép?

Moét nhom cham soc suc khoe truc tiép la

ngudi ddnh gid va chiia tri quy vi. Cé nhiéu
nhém nay trong mdi trudng chim séc stic
khoe. Vi du vé nhiing nhém nay la bénh
vién, y si, y td, chuyén vién vat ly tri liéu va
dugc si cua quy vi.

Néu khéng muén ding thong tin hoic
mAu cia t6i cho muc dich nay, t6i phai
lam diéu gi?

Quy vi cin ky mau "Thong Bio Quyen Tii
Ch6i Tham Gia Nghién Cdu vé Di Truyén
Nic Danh va/hoic Ma Héa trong Tuong Lai"
ctia Legacy va ddnh d4u 6, "T6i tli chdi."

Chuyén gi xay ra néu t6i khong lam gi ca?
Néu khong lam gi, thi thong tin va mAu clia
quy vi ¢6 thé dugc dung cho nghién ctiu vé
di truyén da ma héa hoic nic danh. Néu
chiu cho ngudi nghién ctiu dung két qua thi
nghié¢m, mau hoic thong tin khdc ctia minh,
quy vi khong cin lim gi ca.



Néu t6i khéng hoan toan chic chin hién
tai phai lam diéu gi thi sao?

Cho du ¢6 quyét dinh diéu gi hom nay, quy
vi van ludn luon c6 thé déi ¥ trong tiong
lai. Néu déi ¥, xin bién thu théng bio cho
mobi nhém chim séce stic khoe dé ho biét

quyét dinh cia minh. Quyét dinh mdi chi dp

dung cho thong tin y t& hodc mau thu thap
sau khi nguoi chim séc stic khoe nhan duge

thu thong bdo vé quyét dinh mdi caa quy vi.

Toi sé dugc hoi vé diéu nay mbi [an di
dén vin phong biéc si hodc bénh vién hay
khong?

Khoéng. Ngudi chim séc stic khoe chi cin

5. ;. N o < , ey > >,
hot quy vi mot lan, mac du quy vi ¢6 thé doi

¥ sau nay, theo nhu ghi chd & trén.

Muén co thém thong tin, lién loc Duing
Dién Thopi Trate Tiép vé Tudn Honh ciin
Legacy tai 56 503-415-5555, hodc lien lpc
Chuong Trinh Di Truyén Oregon tai 50,
971-673-0271, www.oregongenctics.ong
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Hé Théng Stic Khoe Legacy, la mét t6 chic bat vy Igi, gom Emanuel
Hospital & Health Center, Emanuel Children's Hospital, Good
Samaritan Hospital & Medical Center, Meridian Park Hospital, Mount
Hood Medical Center, Salmon Creek Hospital, Legacy Clinics va
CareMark/Managed HealthCare Northwest PPO. ©2006
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Trong Nghién Cuiu vé
Di Truyén Ma Héa
va Nac Danh
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