
QuyŠn Hån Quš VÎ–– 
Trong Nghiên CÙu vŠ Di TruyŠn Mã Hóa và N¥c Danh 

Ti‹u bang Oregon m§i thông qua Çåo 
luÆt cho nghiên cÙu vŠ di truyŠn Çã mã 
hóa (coded) và n¥c danh. TÃt cä nh»ng 
nhóm cung cÃp sÙc khÕe tr¿c ti‰p trong 
ti‹u bang Oregon hiŒn tåi phäi hÕi bŒnh 
nhân xem h† có muÓn cho dùng thông 
tin y t‰ và/ho¥c mÅu sinh h†c (máu, 
nÜ§c ti‹u, ho¥c mÅu sinh h†c khác thu 
thÆp tØ cÖ th‹) cho nghiên cÙu vŠ di 
truyŠn Çã "mã hóa" ho¥c "n¥c danh" hay 
không. Loåi nghiên cÙu này dùng thông 
tin y t‰ ho¥c mÅu sinh h†c thu thÆp là 
m¶t phÀn cûa chæm sóc bŒnh xá. Chúng 
tôi không cÀn liên låc thêm v§i quš vÎ. 

Quš vÎ có th‹ muÓn ho¥c không muÓn 
cho dùng thông tin này trong nghiên 
cÙu. ñÀy là tùy quš vÎ l¿a ch†n. Quy‰t 
ÇÎnh cûa quš vÎ së không änh hÜªng Ç‰n 
mÙc chæm sóc nhÆn ÇÜ®c tØ HŒ ThÓng 
SÙc KhÕe Legacy. ViŒc này cÛng së 
không änh hÜªng mÙc bäo hi‹m sÙc 
khÕe. 

Møc Çích nghiên cÙu là gì? 

Nghiên cÙu này quan tr†ng vì chúng ta lÃy 
ÇÜ®c thông tin h»u ích vŠ cách nâng cao sÙc 
khÕe, ví dø nhÜ cách phòng ngØa ho¥c ch»a 
trÎ tÓt hÖn cho bŒnh tim, ti‹u ÇÜ©ng, và ung 
thÜ. Theo luÆt pháp Oregon, m¶t nhóm Ç¥c 
biŒt së duyŒt xét toàn b¶ yêu cÀu xin nghiên 
cÙu vŠ di truyŠn trÜ§c khi bÃt cÙ cu¶c 
nghiên cÙu nào khªi s¿. Nhóm này bäo Çäm 
l®i ích cûa nghiên cÙu l§n hÖn bÃt cÙ nguy 
cÖ nào cho ngÜ©i tham gia. 

Nghiên cÙu vŠ di truyŠn Çã mã hóa ho¥c 
n¥c danh là gì? 

Nghiên cÙu vŠ di truyŠn có nghïa là nghiên 
cÙu dùng mÅu ADN (axít deoxyribonucleic) 
con ngÜ©i, thº nghiŒm vŠ di truyŠn ho¥c 
thông tin vŠ di truyŠn. Thº nghiŒm vŠ di 
truyŠn là thº nghiŒm xác ÇÎnh có ho¥c 
không có Ç¥c tính di truyŠn trong m¶t 
ngÜ©i ho¥c h† hàng ru¶t thÎt cûa ngÜ©i Çó. 
Mã hóa có nghïa là chÌ nhÆn diŒn ÇÜ®c khi 
dùng m¶t chìa khóa liên k‰t mÅu ADN ho¥c 
thông tin di truyŠn v§i m¶t ngÜ©i ho¥c h† 
hàng ru¶t thÎt cûa ngÜ©i Çó. Chìa khóa mÆt 
mã ÇÜ®c gi» riêng biŒt v§i mÅu ho¥c thông 
tin y t‰, Ç‹ ngÜ©i nghiên cÙu không th‹ liên 
k‰t nó v§i m¶t ai. 
Nghiên cÙu n¥c danh có nghïa là nghiên 
cÙu vŠ di truyŠn khoa h†c ho¥c y t‰ ti‰n 
hành theo cách không nhÆn diŒn ÇÜ®c bÃt cÙ  

mÅu ADN ho¥c thông tin di truyŠn nào 
dùng trong nghiên cÙu. ViŒc này không bao 
gÒm nghiên cÙu bi‰t danh tánh m¶t cá 
nhân, ho¥c danh tánh h† hàng ru¶t thÎt cûa 
ngÜ©i Çó, có th‹ xác ÇÎnh ÇÜ®c b¢ng cách 
dùng mÆt mã, chìa khóa ho¥c cách khác Ç‹ 
liên k‰t thông tin v§i m¶t ngÜ©i nào. 

Ai là nhóm chæm sóc sÙc khÕe tr¿c ti‰p? 
M¶t nhóm chæm sóc sÙc khÕe tr¿c ti‰p là 
ngÜ©i Çánh giá và ch»a trÎ quš vÎ. Có nhiŠu 
nhóm này trong môi trÜ©ng chæm sóc sÙc 
khÕe. Ví dø vŠ nh»ng nhóm này là bŒnh 
viŒn, y sï, y tá, chuyên viên vÆt lš trÎ liŒu và 
dÜ®c sï cûa quš vÎ. 

N‰u không muÓn dùng thông tin ho¥c 
mÅu cûa tôi cho møc Çích này, tôi phäi 
làm ÇiŠu gì? 
Quš vÎ cÀn kš mÅu "Thông Báo QuyŠn TØ 
ChÓi Tham Gia Nghiên CÙu vŠ Di TruyŠn 
N¥c Danh và/ho¥c Mã Hóa trong TÜÖng Lai" 
cûa Legacy và Çánh dÃu ô, "Tôi tØ chÓi." 

ChuyŒn gì xäy ra n‰u tôi không làm gì cä? 
N‰u không làm gì, thì thông tin và mÅu cûa 
quš vÎ có th‹ ÇÜ®c dùng cho nghiên cÙu vŠ 
di truyŠn Çã mã hóa ho¥c n¥c danh. N‰u 
chÎu cho ngÜ©i nghiên cÙu dùng k‰t quä thº 
nghiŒm, mÅu ho¥c thông tin khác cûa mình, 
quš vÎ không cÀn làm gì cä. 



N‰u tôi không hoàn toàn ch¡c ch¡n hiŒn 
tåi phäi làm ÇiŠu gì thì sao? 

Cho dù có quy‰t ÇÎnh ÇiŠu gì hôm nay, quš 
vÎ vÅn luôn luôn có th‹ Ç°i š trong tÜÖng 
lai. N‰u Ç°i š, xin biên thÜ thông báo cho 
m‡i nhóm chæm sóc sÙc khÕe Ç‹ h† bi‰t 
quy‰t ÇÎnh cûa mình. Quy‰t ÇÎnh m§i chÌ áp 
døng cho thông tin y t‰ ho¥c mÅu thu thÆp 
sau khi ngÜ©i chæm sóc sÙc khÕe nhÆn ÇÜ®c 
thÜ thông báo vŠ quy‰t ÇÎnh m§i cûa quš vÎ. 

Tôi së ÇÜ®c hÕi vŠ ÇiŠu này m‡i lÀn Çi 
Ç‰n væn phòng bác sï ho¥c bŒnh viŒn hay 
không? 
Không. NgÜ©i chæm sóc sÙc khÕe chÌ cÀn 
hÕi quš vÎ m¶t lÀn, m¥c dù quš vÎ có th‹ Ç°i 
š sau này, theo nhÜ ghi chú ª trên. 

MuÓn có thêm thông tin, liên låc ñÜ©ng 
ñiŒn Thoåi Tr¿c Ti‰p vŠ Tuân Hành cûa 
Legacy tåi sÓ 503-415-5555, ho¥c lien låc 
ChÜÖng Trình Di TruyŠn Oregon tåi sÓ, 
 971-673-0271, www.oregongenetics.org 

 

Legacy Health System 

HŒ ThÓng SÙc KhÕe Legacy, là m¶t t° chÙc bÃt vø l®i, gÒm 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 và 
CareMark/Managed HealthCare Northwest PPO. ©2006 
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