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Chaáp Thuaän coù Hieåu Bieát ñeå Tham Gia Nghieân Cöùu 

Kho Löu Tröõ Maãu Nghieân Cöùu cho Caáy Gheùp Teá Baøo Taïo Maùu, caùc Trò Lieäu Teá Baøo Khaùc vaø 

Chaán Thöông Tuûy Ñoäc 

Maãu Chaáp Thuaän Tham Gia Nghieân Cöùu cho Ngöôøi Lôùn  

vaø Maãu Cho Pheùp cuûa Cha Meï/Ngöôøi Giaùm Hoä Hôïp Phaùp 

Ngöôøi Hieán Taëng Ngoaïi Lai 

Töø ngöõ “quyù vò” duøng trong suoát maãu naøy laø noùi veà quyù vò hoaëc con quyù vò. 

1. Toång Quaùt veà Cuoäc Nghieân Cöùu

Chuùng toâi ñeà nghò quyù vò cho pheùp ñeå thaâu thaäp vaø löu tröõ caùc maãu maùu cuûa quyù vò cho 

nghieân cöùu trong töông lai. Maùu cuûa quyù vò coù thoâng tin veà gen goïi laø DNA. Chuùng toâi muoán 

nghieân cöùu maùu vaø DNA cuûa quyù vò ñeå tìm hieåu xem ñieàu gì laøm cho vieäc caáy gheùp maùu hoaëc 

tuûy (blood or marrow transplants, hay BMT), caáy gheùp maùu cuoán roán hoaëc caùc trò lieäu teá baøo 

khaùc, hoaït ñoäng toát. 

Chuùng toâi yeâu caàu quyù vò tham gia vì quyù vò ñöôïc saép xeáp laøm ngöôøi hieán taëng tuûy xöông, 

huyeát baøo goác, hoaëc trò lieäu teá baøo. 

Nhöõng ngöôøi nghieân cöùu coù theå duøng caùc maãu thöû cuûa quyù vò ñeå tìm hieåu theâm veà: 

 Ñieàu gì aûnh höôûng ñeán keát quaû cuûa caáy gheùp vaø trò lieäu teá baøo

 Caùch phaân chia loaïi moâ trong con ngöôøi

 Laøm theá naøo ñeå phuø hôïp nhöõng ngöôøi hieán taëng vaø beänh nhaân cho BMT

Nhöõng ngöôøi nghieân cöùu cuõng coù theå duøng caùc maãu thöû cuûa quyù vò theo caùch aån danh ñeå tìm 

hieåu theâm nhöõng ñieàu khaùc nhö: 

 Caùc chæ daáu lieân quan ñeán caùc beänh khaùc, nhö beänh tieåu ñöôøng

2. Ñieàu Gì Coù Theå Xaûy Ra

Neáu quyù vò ñoàng yù cho maãu maùu thì seõ coù ñieàu sau ñaây: 

 Baùc só seõ thu thaäp moät maãu maùu nhoû cuûa quyù vò (toái ña 2 muoãng canh) tröôùc khi hoaëc

ngay sau khi quyù vò hieán taëng.

 Maãu maùu vaø DNA cuûa quyù vò seõ ñöôïc löu tröõ. Hoï teân cuûa quyù vò seõ khoâng ñöôïc ghi

treân hoäp chöùa.
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 Chuùng toâi seõ löu giöõ caùc maãu thöû taïi Kho Löu Tröõ Maãu Nghieân Cöùu cho nghieân cöùu

trong töông lai. Kho löu tröõ – nhö moät nhaø kho – laø nôi baûo veä, löu tröõ vaø gôûi ñi caùc

maãu thöû cho caùc cuoäc nghieân cöùu khaûo saùt. Caùc cuoäc nghieân cöùu khaûo saùt phaûi ñöôïc

moät nhoùm khoa hoïc gia pheâ duyeät. Maãu thöû cuûa quyù vò coù theå ñöôïc löu tröõ vaø duøng

trong nhieàu thaùng, naêm hoaëc thaäp kyû.

Teá baøo maùu cuûa quyù vò coù theå phaùt trieån trong phoøng thí nghieäm cho caùc cuoäc nghieân cöùu 

khaûo saùt ñöôïc pheâ duyeät. Caùc maãu thöû nghieân cöùu seõ ñöôïc löu tröõ taïi Kho Löu Tröõ cho ñeán 

khi duøng heát chuùng. Trong töông lai, chuùng toâi coù theå yeâu caàu quyù vò cho moät maãu maùu khaùc. 

Vaøo luùc naøy, neáu muoán, quyù vò coù theå cho moät maãu thöû khaùc. 

Thöû nghieäm DNA coù theå bao goàm “giaûi trình töï toaøn boä heä gen”. Moãi teá baøo trong cô theå cuûa 

quyù vò coù chöùa maõ di truyeàn cho DNA cuûa quyù vò. Giaûi trình töï toaøn boä heä gen xem xeùt toaøn 

boä boä gen, hoaëc maõ di truyeàn. Taát caû moïi ngöôøi ñeàu coù khoaûng 99.6% boä gen gioáng nhau. Tuy 

nhieân, moãi ngöôøi ñeàu khaùc nhau, vaø giöõa baát cöù hai ngöôøi naøo, ñeàu coù khoaûng 24 trieäu nôi maø 

“caùch ghi” maõ laø khaùc nhau. Lieân keát caùc khaùc bieät veà caùch ghi naøy (bieán theå gen) vôùi caùc 

khaùc bieät trong BMT hoaëc keát quaû trò lieäu teá baøo coù theå giuùp chuùng toâi hieåu roõ caùch caùc bieán 

theå naøy lieân quan ñeán beänh traïng vaø ñieàu trò thaønh coâng. 

3. Quyù Vò Coù Quyeàn Rôøi hoaëc Khoâng Tham Gia Kho Löu Tröõ

Neáu ñoàng yù tham gia trong Kho Löu Tröõ, quyù vò coù theå ñoåi yù vaøo baát cöù luùc naøo. Neáu quyù vò 

ñoåi yù, xin gôûi ñieän thö (email) hoaëc vieát thö ñeán . 

Xem trang  ñeå bieát thoâng tin lieân laïc. 

Neáu quyù vò thay ñoåi yù kieán, chuùng toâi seõ huûy boû baát cöù caùc maãu thöû naøo chöa duøng. 

Neáu quyù vò khoâng muoán tham gia Kho Löu Tröõ thì vieäc chaêm soùc cho quyù vò seõ khoâng thay 

ñoåi. Quyeát ñònh naøy seõ khoâng aûnh höôûng ñeán moái quan heä giöõa quyù vò vaø baùc só cuûa quyù vò, 

trung taâm ñieàu trò hay CIBMTR. 

4. Ruûi Ro vaø Lôïi Ích

Quyù vò seõ khoâng nhaän ñöôïc lôïi ích gì khi cho caùc maãu thöû vaøo Kho Löu Tröõ. Cuoäc nghieân cöùu 

naøy coù theå giuùp caùc beänh nhaân trong töông lai caàn caáy gheùp hoaëc trò lieäu teá baøo. 
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Vieäc ruùt maùu naøy khoâng coù ruûi ro lôùn naøo. Quyù vò coù theå bò ñau chuùt ít khi ruùt maùu vaø coù theå 

bò baàm. Trong caùc tröôøng hôïp hieám coù, coù ngöôøi bò choaùng vaùng hoaëc ngaát. Chæ coù nhöõng 

ngöôøi ñöôïc huaán luyeän môùi ñöôïc laáy maùu cuûa quyù vò. 

Vì DNA cuûa quyù vò laø chæ daáu ñaëc bieät cho quyù vò, neân coù ruûi ro nhoû laø moät ngöôøi khaùc coù theå 

duøng caùc maãu thöû cuûa quyù vò ñeå tìm ra quyù vò. Nhöõng ngöôøi nghieân cöùu truy caäp thoâng tin cuûa 

quyù vò seõ coá gaéng heát mình nhaèm baûo veä quyeàn rieâng tö vaø giöõ kín thoâng tin cuûa quyù vò. 

Chuùng toâi seõ khoâng cung caáp thoâng tin coù theå nhaän ra quyù vò cho nhöõng ngöôøi nghieân cöùu, 

xuaát baûn thoâng tin naøy hoaëc trình baøy taïi caùc buoåi hoïp khoa hoïc. 

5. Quyeàn Rieâng Tö, Taùnh Chaát Kín Ñaùo vaø Söû Duïng Thoâng Tin

Giöõ kín ñaùo thoâng tin cuûa quyù vò laø ñieàu quan troïng ñoái vôùi chuùng toâi. Chuùng toâi seõ coá gaéng 

baûo veä chuùng. 

Maãu maùu vaø DNA cuûa quyù vò seõ ñöôïc löu tröõ baèng moät maõ vaïch. Nhaân vieân Kho Löu Tröõ vaø 

nhöõng ngöôøi nghieân cöùu trong töông lai khoâng coù keát noái ñeán maõ naøy. Tuy nhieân, keát noái ñoù 

vaãn toàn taïi. Keát noái ñöôïc löu taïi                 . 

Ñeå môû roäng coâng taùc nghieân cöùu, nhöõng ngöôøi nghieân cöùu caàn chia seû thoâng tin. Hoï thöïc hieän 

ñieàu naøy baèng caùch ñöa thoâng tin vaøo moät hay nhieàu cô sôû döõ lieäu nghieân cöùu, caùc döõ lieäu naøy 

ñöôïc löu tröõ cuøng vôùi thoâng tin töø caùc cuoäc nghieân cöùu khaùc. Sau ñoù, nhöõng ngöôøi nghieân cöùu 

coù theå nghieân cöùu caùc thoâng tin keát hôïp ñeå tìm hieåu theâm veà söùc khoûe vaø beänh taät. 

Neáu quyù vò ñoàng yù tham gia cuoäc nghieân cöùu, moät soá thoâng tin veà di truyeàn vaø söùc khoûe cuûa 

quyù vò coù theå ñöôïc löu tröõ trong cô sôû döõ lieäu nghieân cöùu, nhö Cô Sôû Döõ Lieäu theo Loaïi Gen 

(Genotype) vaø theo Loaïi Hình (Phenotype) ñöôïc Vieän Söùc Khoûe Quoác Gia (National Institutes 

of Health, hay NIH) löu giöõ. Nhöõng ngöôøi nghieân cöùu trong cuoäc nghieân cöùu ñöôïc pheâ duyeät 

coù theå ñoïc vaø söû duïng thoâng tin cuûa quyù vò. Hoï teân vaø thoâng tin naøo khaùc coù theå nhaän ra quyù 

vò seõ khoâng bao giôø ñöôïc ñeå vaøo cô sôû döõ lieäu. Trung Taâm Nghieân Cöùu Gheùp Maùu vaø Tuûy 

Quoác Teá (Center for International Blood and Marrow Transplant Research, hay CIBMTR) haïn 

cheá vieäc söû duïng döõ lieäu cho caùc cuoäc nghieân cöùu veà BMT vaø trò lieäu teá baøo. 

Cuoäc nghieân cöùu naøy ñöôïc Chöùng Nhaän Giöõ Kín Ñaùo töø Boä Taøi Nguyeân vaø Dòch Vuï Söùc 

Khoûe (Health Resources and Services Administration, hay HRSA). Nhöõng ngöôøi nghieân cöùu 

coù theå baûo veä thoâng tin cuûa quyù vò neáu coù moät vuï kieän. Tuy nhieân, moät soá thoâng tin y teá cuûa 

quyù vò coù theå ñöôïc chia seû neáu luaät phaùp ñoøi hoûi. Neáu ñieàu naøy xaûy ra, nhöõng ngöôøi nghieân 
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cöùu seõ coá gaéng ñeå baûo ñaûm raèng baát cöù thoâng tin naøo ñöôïc tieát loä ra beân ngoaøi seõ khoâng nhaän 

ra quyù vò. 

Moät ñieàu luaät lieân bang ñöôïc goïi laø Ñaïo Luaät Khoâng Kyø Thò döïa treân Thoâng Tin Di Truyeàn 

(Genetic Information Nondiscrimination Act, hay GINA), quy ñònh raèng caùc haõng baûo hieåm 

söùc khoûe, chöông trình söùc khoûe theo nhoùm, vaø caùc haõng sôû coù 15 ngöôøi laøm hoaëc nhieàu hôn, 

kyø thò quyù vò döïa treân thoâng tin di truyeàn cuûa quyù vò laø haønh vi traùi pheùp. Caùc haõng baûo hieåm 

söùc khoûe vaø chöông trình söùc khoûe theo nhoùm khoâng theå yeâu caàu thoâng tin di truyeàn cuûa quyù 

vò hoaëc söû duïng thoâng tin naøy ñeå laáy quyeát ñònh veà baûo hieåm söùc khoûe cho quyù vò. Ñaïo luaät 

lieân bang naøy seõ khoâng baûo veä quyù vò veà kyø thò di truyeàn töø caùc haõng baùn baûo hieåm nhaân thoï, 

baûo hieåm taøn taät, hoaëc baûo hieåm chaêm soùc daøi haïn. 

Keát quaû töø cuoäc nghieân cöùu duøng maùu vaø DNA cuûa quyù vò coù theå ñöôïc caùc nôi sau ñaây ñoïc vaø 

söû duïng: 

 Trung Taâm Nghieân Cöùu Gheùp Maùu vaø Tuûy Quoác Teá (CIBMTR)

 Cô Quan Taøi Nguyeân Söùc Khoûe vaø Dòch Vuï (Health Resources and Services

Administration, hay HRSA)

 Cô Quan Quaûn Lyù Thöïc Phaåm vaø Döôïc Phaåm (Food and Drug Administration, hay

FDA)

 Cô Quan Baûo Trôï Chaùnh Phuû Hoa Kyø (U.S. government agency sponsor)

Caùc keát quaû cuûa cuoäc nghieân cöùu ñöôïc thöïc hieän töø maùu vaø DNA cuûa quyù vò seõ khoâng ñöôïc 

chia seû vôùi quyù vò. 

6. Boài Hoaøn vaø Chi Phí

Quyù vò seõ khoâng ñöôïc traû tieàn khi tham gia vaøo Kho Löu Tröõ Nghieân Cöùu. Quyù vò seõ khoâng 

maát phí toån gì khi tham gia vaøo Kho Löu Tröõ Nghieân Cöùu. CIBMTR coù theå baùn maãu maùu cuûa 

quyù vò cho caùc toå chöùc khaùc, nhö caùc haõng döôïc phaåm. Maãu thöû ñöôïc baùn hoaëc chia seû ra beân 

ngoaøi vaø CIBMTR khoâng bao goàm baát cöù thoâng tin naøo coù theå nhaän ra quyù vò. Toå chöùc coù theå 

söû duïng maãu maùu cuûa quyù vò ñeå taïo ra caùc saûn phaåm hoaëc lieäu phaùp giuùp ích cho beänh nhaân 

hoaëc coù giaù trò cho ngöôøi nghieân cöùu. Quyù vò seõ khoâng nhaän ñöôïc baát cöù soá tieàn hoaëc lôïi ích 

naøo khaùc töø baát cöù saûn phaåm hoaëc lieäu phaùp naøo ñöôïc phaùt trieån töø maãu maùu cuûa mình. 

Chaán Thöông do Tham Gia 
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Baùo cho ngöôøi ñieàu phoái taïi trung taâm ngöôøi hieán taëng cuûa quyù vò bieát neáu quyù vò nghó mình bò 

toån thöông vì tham gia vaøo Kho Löu Tröõ: 

Hoï teân: 

Chi tieát lieân laïc: 

Quyù vò seõ ñöôïc ñieàu trò y teá neáu bò toån thöông töø cuoäc nghieân cöùu naøy. Be The Match
®

 seõ traû 

cho vieäc ñieàu trò naøy cho nhöõng ngöôøi hieán taëng khoâng coù lieân heä hoï haøng. Ñoái vôùi nhöõng 

ngöôøi hieán taëng coù lieân heä hoï haøng, quyù vò vaø/hoaëc haõng baûo hieåm söùc khoûe cuûa quyù vò seõ 

phaûi traû cho ñieàu trò naøy. Neáu bò toån thöông thì quyù vò khoâng bò maát baát cöù quyeàn haïn hôïp 

phaùp naøo ñeå yeâu caàu traû tieàn khi kyù teân vaøo maãu naøy. 

7. Laáy Theâm Thoâng Tin

Neáu muoán bieát theâm thoâng tin veà Kho Löu Tröõ, xin lieân laïc: 

Hoï teân: 

 Chi tieát lieân laic: 

Ñeå bieát theâm thoâng tin veà caùc quyeàn haïn cuûa quyù vò, xin lieân laïc: 

Ngöôøi Ñieàu Haønh NMDP IRB 

Goïi soá: 1 (800) 526-7809 

Neáu muoán noùi chuyeän vôùi moät ngöôøi naøo khoâng lieân quan tröïc tieáp ñeán cuoäc nghieân cöùu, xin 

lieân laïc: 

Ngöôøi Bieän Hoä cho Ngöôøi Hieán Taëng cuûa Be The Match®
 

Goïi soá: 1 (800) 526-7809, soá chuyeån tieáp 8710 

Quyù vò seõ nhaän ñöôïc moät baûn sao cuûa maãu chaáp thuaän naøy ñeå löu hoà sô. 
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8. Tuyeân Boá Chaáp Thuaän Tham Gia vaøo Kho Löu Tröõ Maãu Nghieân Cöùu

 Toâi ñaõ ñoïc vaø hieåu roõ Maãu Chaáp Thuaän naøy. Muïc ñích vaø moâ taû veà Kho Löu Tröõ ñaõ

ñöôïc giaûi thích cho toâi.

 Toâi coù cô hoäi ñeå neâu caùc thaéc maéc vaø hieåu roõ caùc caâu traû lôøi cho toâi. Toâi hieåu raèng toâi

coù theå neâu thaéc maéc vaøo baát cöù luùc naøo.

 Toâi töï do ñoàng yù tham gia vaøo Kho Löu Tröõ.

 Toâi hieåu raèng:

o Toâi seõ khoâng ñöôïc lôïi ích gì khi tham gia vaøo Kho Löu Tröõ 

o Hoï teân vaø thoâng tin caù nhaân cuûa toâi seõ khoâng bò nhaän ra. 

o Toâi coù theå rôøi Kho Löu Tröõ vaøo baát cöù luùc naøo vaø ñieàu naøy seõ khoâng aûnh höôûng 

ñeán vieäc chaêm soùc söùc khoûe cuûa toâi. 

o Toâi seõ ñöôïc moät baûn cuûa maãu chaáp thuaän coù kyù teân naøy. 

o Toâi khoâng töø boû baát cöù quyeàn haïn hôïp phaùp naøo cuûa mình khi kyù teân vaøo maãu 

naøy. 

Chöõ Kyù cuûa Ngöôøi Hieán Taëng/Ñoái Töôïng (neáu 18 tuoåi hoaëc lôùn hôn) Ngaøy (Thaùng/Ngaøy/Naêm) 

Hoï Teân Ngöôøi Hieán Taëng/Ñoái Töôïng (vieát chöõ in) 

Chöõ Kyù cuûa Cha Meï/Ngöôøi Giaùm Hoä (neáu ngöôøi hieán taëng/ñoái 

töôïng nhoû hôn 18 tuoåi) 

Ngaøy (Thaùng/Ngaøy/Naêm) 

Hoï Teân cuûa Cha Meï/Ngöôøi Giaùm Hoä (vieát chöõ in) 
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Chöùng Nhaän cuûa Chuyeân Vieân Chaêm Soùc Söùc Khoûe 

Toâi chöùng nhaän raèng toâi ñaõ giaûi thích baèng lôøi caùc thoâng tin chi tieát veà cuoäc nghieân cöùu khaûo 

saùt, bao goàm caùc thuû thuaät vaø ruûi ro. Toâi tin raèng ngöôøi tham gia ñaõ hieåu roõ thoâng tin ñaõ cung 

caáp cho hoï. 

Hoï Teân Chuyeân Vieân Chaêm Soùc Söùc Khoûe Ngaøy (Thaùng/Ngaøy/Naêm) 

Chöõ Kyù cuûa Chuyeân Vieân Chaêm Soùc Söùc Khoûe Ngaøy 

Chöùng Nhaän cuûa Ngöôøi Thoâng Ngoân 

Toâi chöùng nhaän raèng toâi ñaõ thoâng dòch chính xaùc nhöõng gì trong maãu chaáp thuaän naøy. Toâi tin 

raèng ngöôøi tham gia ñaõ hieåu roõ thoâng tin ñaõ cung caáp cho hoï. 

Ngöôøi Thoâng Ngoân: Ngaøy: 

(Thaùng/Ngaøy/Naêm) 

Chöõ Kyù cuûa Thoâng Ngoân Vieân: Ngaøy: 

Ñaõ thöïc hieän coâng vieäc thoâng dòch baèng lôøi, toaøn boä taøi lieäu naøy cho ñoái töôïng baèng tieáng 

 (neâu ngoân ngöõ) bôûi ngöôøi thaønh thaïo tieáng Anh vaø tieáng  

(neâu ngoân ngöõ). Xem phuï luïc maãu ruùt goïn ñính keøm ñeå bieát 

roõ hôn. 
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