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Chép Thuén c6é Hiéu Biét dé Tham Gia vao Cudc Nghién Ciru
Kho Luu Trir Mau Nghién Ctru cho Cay Ghép T€ Bao Tao Mau, cac Tri Liéu T¢é Bao Khac
va Chan Thwong Tiy Poc

Miu Chép Thuin Tham Gia Nghién Ctru cho Ngudi Lém
va Mau Cho Phép ciia Cha Me/Nguwoi Giam Ho Hop Phap
Nguwoi Hien Tang Ngoai Lai

Tir ngiv “quy vi” ding trong suét mau nay la néi vé quy vi hodc con quy vi.
1. Tong Quat vé Cudc Nghién Ciru

Chung t6i d& nghi quy vi cho phép dé thau thap va luu trir cac mau mau cua quy vi cho nghién
ctru trong tuong lai. Mau cua quy vi c6 thong tin vé gen goi 1a DNA. Chung t61 mudn nghién ctru
mau va DNA cia quy vi dé tim hleu xem diéu gi lam cho viée ciy ghép mau hodc tuy (blood or
marrow transplants, hay BMT), ciy ghép mau cudn ron hoic cac tri liéu té bao khac, hoat dong
t6t.

Chung t61 yéu cau quy vi tham gia vi quy vi dugc sap xép 1am nguoi hién ting tiy xuwong, huyét
bao gdc, hoic tri liéu té bao.

Nhitng nguoi nghién ctru ¢ thé dung cac mau thir ciia quy vi dé tim hiéu thém vé:
e Diéu gi anh hudng dén két qua cta ciy ghép va tri liéu té bao
e (Cach phan chia loai md trong con nguoi
e Lam thé nao dé phu hop nhitng ngudi hién ting va bénh nhan cho BMT

Nhirng ngudi nghién ctru ciing c6 thé ding cac mau thir ciia quy vi theo cach 4n danh dé tim hiéu
thém nhiing dieu khac nhu:
e Cac chi dau lién quan dén cac bénh khéc, nhu bénh tiéu duong

2. Piéu Gi C6 Thé Xiy Ra

Néu quy vi dong y cho mau mau thi s& c6 diéu sau day:
e Bac si s& thu thap mdt mau méau nho ciia quy vi (t6i da 2 mudng canh) trudc khi hodc
ngay sau khi quy vi hién ting.
e Mau mau va DNA ctia quy vi s& duoc luu trit. Ho tén ctia quy vi s& khéng duoc ghi trén

hop chura.
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e Chuing t6i s& luu giit cac mau thir tai Kho Luru Trit MAu Nghién Ciru cho nghién ctru
trong tuong lai. Kho lwu trit — nhw mot nha kho — 13 noi bao vé, luu trir va géi di cac mau
thir cho céc cudc nghién ctru khao sat. Cac cudc nghién ctru khao sat phai dugc mat
nhém khoa hoc gia phé duyét. Mau thir cia quy vi ¢6 thé duoc luu trit va ding trong
nhiéu thang, nim hodc thap ky.

Té bao méu cua quy vi co thé phat trién trong phong thi nghiém cho cac cudc nghién ciru khao
sat duoc phé duyét. Cac mau thir nghién ciru sé dugc luu trir tai Kho Luu Trir cho dén khi dung
het chung. Trong twong lai, ching t0i c6 thé yéu cau quy vi cho mot mau mau khac. Vao lac nay,
néu mudn, quy vi c6 thé cho mot miu thir khac.

Thir nghiém DNA c6 thé bao gdm “giai trinh tu toan bo hé gen”. Mdi té bao trong co thé cua quy
vi ¢6 chira ma di truyén cho DNA cua quy vi. Giai trinh ty toan bo hé gen xem xét toan bo bo
gen, hodc ma di truyén. Tét ca moi nguol déu c6 khoang 99.6% bd gen giéng nhau. Tuy nhién,
mdi nguoi déu khac nhau, va gitra bét ¢t hai nguoi nao, déu co khoang 24 triéu noi ma “cach
ghi” mi 14 khac nhau. Lién két cac khac biét vé cach ghi nay (blen thé gen) véi cac khac biét
trong BMT hodc két qua trj liéu té bao c6 thé giup chung t6i hiéu rd cach cac bién thé nay lién
quan dén bénh trang va diéu tri thanh cong.

3. Quy Vi C6 Quyén Roi hoic Khong Tham Gia Kho Luu Trir

Néu dong ¥ tham gia trong Kho Luu Trit, quy vi c6 thé d6i y vao bat ctr lic ndo. Néu quy vi d6i
¥, xin goi dién thu (email) hoac viét thu dén
Xem trang 4 dé biét thong tin lién lac.

Néu quy vi thay d6i y kién, chiing t6i s& hity bo bat cir cdc mau thir nao chwa ding.

Néu quy vi khong mubn tham gia Kho Luu Trir thi viéc cham soc cho quy vi s€ khong thay doi.
Quyet dinh nay s€ khong anh huong dén moi quan hé gitra quy vi va bac si cua quy vi, trung tam
dieu tri hay CIBMTR.

4. Rii Ro va Loiich

Quy vi s& khong nhan duoc lgi ich gi khi cho cac mau thtr vao Kho Luu Trit. Cudc nghién ctru
nay co thé gitip cac bénh nhan trong twong lai can cay ghép hodac tri li¢u té bao.

Viéc rit mau nay khong c6 rii ro 16n ndo. Quy vi ¢6 thé bi dau chit it khi rat mau va c6 thé bi
bam. Trong cac truong hop hiém c6, c6 ngudi bi choang vang hodc ngat. Chi c¢6 nhitng ngudi
duoc huan luyén méi duge ldy mau caa quy vi.

Vi DNA cua quy vi 1a chi dau dic biét cho quy vi, nén c6 rii ro nhé 1a mot ngudi khac cé thé
dung céc mau thur cua quy vi dé tim ra quy vi. Nhitng nguoi nghién ctru truy cép thong tin cua
quy vi s& c6 ging het minh nham bao vé quyén riéng tu va giit kin thong tin ctia quy vi. Chung
t6i s& khdng cung cap thong tin c6 thé nhan ra quy vi cho nhimg ngudi nghién ctru, xuit ban
thong tin nay hodc trinh bay tai cac budi hop khoa hoc.
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5. Quyén Riéng Tw, Tanh Chat Kin Pao va Sir Dung Thong Tin

Giir kin d4o thong tin ctia quy vi 1a diéu quan trong ddi v6i chung t6i. Chung t6i s& ¢ ging bao
vé ching.

Mau mau va DNA cua quy vi sé dugc luu triv bé‘mg mot ma vach. Nhan vién Kho Luu Trit va
nhitng nguo1 nghién ctru trong tuong lai khong c6 két n61 dén ma nay. Tuy nhién, két n61 do6 van
ton tai. Két noi duoc luu tai

Dé mé rong cong tac nghién ciru, nhitng ngudi nghién ctru can chia sé théng tin. Ho thyc hién
diéu nay bang cach dwa thong tin vao mot hay nhiéu co s dit liéu nghién ctru, cac dit liéu nay
duogc luu trit cung véi thong tin tir cac cude nghién ctru khéc. Sau do, nhiing ngudi nghién ctru c6
thé nghién ctru céc thong tin két hop dé tim hiéu thém vé st khoe va bénh tat.

Néu quy vi ddng y tham gia cudc nghién ctru, mot s6 thong tin vé di truyén va strc khoe cta quy
vi ¢6 thé dugce luu trit trong co s& dit liéu nghién ctru, nhu Co S¢ Dt Li¢u theo Loai Gen
(Genotype) va theo Loai Hinh (Phenotype) dugc Vién Strc Khoe Qudc Gia (National Institutes of
Health, hay NIH) luu giit. Nhitng nguoi nghién ciru trong cudc nghién ciru duge phé duyét c6 thé
doc va sir dung thong tin cta quy vi. Ho tén va théng tin nao khac c6 thé nhan ra quy vi sé khong
bao gid dugc dé vao co s dit liéu. Trung Tam Nghién Ciru Ghép Mau va Tuy Quédc Té (Center
for International Blood and Marrow Transplant Research, hay CIBMTR) han ché viéc sir dung
dir liéu cho céac cudc nghién ctru vé BMT va tri liéu té bao.

Cudc nghién ctru nay dugc Chirng Nhan Gitr Kin Péo tir B Tai Nguyén va Dich Vu Strc Khoe
(Health Resources and Services Administration, hay HRSA). Nhing nguoi nghién ctru co thé
bao v¢ thong tin cua quy vi néu c6 mot vy kién. Tuy nhién, mot s thong tin y té ciia quy vico
thé duoc chia se néu luat phap doi hoi. Néu dleu nay xay ra, nhitng ngudi nghién ciru s& ¢ ging
dé bao dam rang bét cir thong tin nao duoc tiét 19 ra bén ngoai sé khéng nhan ra quy vi.

Mot diéu luat lién bang duge goi 1a Pao Luat Khong Ky Thi dya trén Thong Tin Di Truyén
(Genetic Information Nondiscrimination Act, hay GINA), quy dinh ring cic hing bao hiém strc
khoe, chuong trinh sirc khoe theo nhom, va cac hang so ¢6 15 nguoi lam hodc nhiéu hon, ky thi
quy vi dua trén thong tin di truyén cia quy vi 13 hanh vi trai phép. Cac hang bao hiém strc khoe
va chuong trinh strc khoe theo nhom khéng thé yéu cau thong tin di truyén ctia quy vi hodc sir
dung thong tin nay dé lay quyét dinh veé bao hiém stre khoe cho ‘quy vi. Dao luét lién bang nay s&
khéng bao vé quy vi vé ky thi di truyén tir cac hang ban bao hiém nhén tho, bao hiém tan tt,
hodc bao hiém chiam séc dai han.

Két qua tir cudc nghién ciru dung mau va DNA cta quy vi ¢6 thé dugc cac noi sau ddy doc va sir
dung:
e Trung T4m Nghién Ctru Ghép Mau va Tuy Qudc Té (CIBMTR)
e Co Quan Tai Nguyén Strc Khde va Dich Vu (Health Resources and Services
Administration, hay HRSA)
e Co Quan Quan Ly Thuc Phdm va Duoc Pham (Food and Drug Administration, hay FDA)
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¢ Co Quan Bao Trg Chanh Phu Hoa Ky (U.S. government agency sponsor)

Céc ket qua cua cude nghién ctru duoc thuc hién tir méu va DNA cia quy vi s€ khong duoc chia
sé vdi quy Vvi.

6. Bo6i Hoan va Chi Phi

Quy vi s& khong dugc tra tién khi tham gia vao Kho Luu Trir Nghién Ctru. Quy vi s€ khong mat
phi ton gi khi tham gia vao Kho Luu Trir Nghién Ciu. CIBMTR c6 thé ban mau mau cta quy vi
cho céc td chirc khac, nhu cac hang duoc pham. Mau thir duoc ban hodc chia sé ra bén ngoai va
CIBMTR khong bao gdm bat ctr thong tin ndo ¢ thé nhan ra quy vi. T6 chire ¢6 thé sir dung
mAu mau cta quy vi dé tao ra cac san pham hoic liéu phap gitp ich cho bénh nhén hodc c6 gia
tri cho nguoi nghién ctru. Quy vi s€ khong nhén dugc bat ¢t s tién hodc 1oi ich nao khac tir bat
ctr san pham hodc liéu phap nao duoc phat trién tir mdu mau ctia minh.

Chin Thuong do Tham Gia
Béo cho nguoi diéu phdi tai trung tm ngudi hién ting cta quy vi biét néu quy vi nghi minh bi
t6n thuong vi tham gia vao Kho Luu Tri:

Ho tén:

Dién thoai: ( ) Email:

Quy vi s€ dugc diéu tri y té néu bi ton thuong tir cudoc nghién ctru nay. NMDP s€ tra cho viéc
diéu tri nay cho nhitng nguoi hién ting khong co lién hé ho hang. Ddi v6i nhitng nguoi hién ting
c6 lién hé ho hang, quy vi va/hodc hing bao hiém strc khoe ctia quy vi s& phai tra cho diéu tri
nay. Néu bi t6n thuong thi quy vi khéng bi mét bat ctr quyén han hop phap nao dé yéu cau tra
tién khi ky tén vao mau nay.

7. Lay Thém Théng Tin

Néu mudn biét thém thong tin vé Kho Luu Trit, xin lién lac:
Ho tén:

Chi tiét lién lac:

Dé biét thém thong tin ve cac quyén han ctuia quy vi, xin lién lac:

Ngudi Diéu Hanh NMDP IRB
Goi s6: 1 (800) 526-7809

Néu mudn néi chuyén véi mot ngudi nao khong lién quan tryc tiép dén cude nghién ciru, xin
lién lac:

Ngudi Bién H$ cho Nguwoi Hién Ting cia NMDP

Goi sb: 1 (800) 526-7809, s6 chuyén tiép 8710

Quy vi s€ nhan dugc mdt ban sao cua mau chap thuan nay dé luu ho so.

© 2026 National Marrow Donor Program® NMDP IRB Approval August 2, 2024
Document #: FRM-00155 v.4 IRB-1991-0002 Repository Donor Adult/Parent, Version 18.1
Legacy Document #: FO0590

Proprietary and Confidential | Page 4 of 7



i:nmdp

GRID (if applicable):

8. Chir ky ciia tdi trén trang nay xac nhan ring:
e Toi di doc va hiéu rd Mau Chap Thuan nay. Muc dich va mé ta vé Kho Luu Trir da duoc
giai thich cho t6i.

e Toi cd co hoi d€ néu cac thac mac va hieu rd cac cau tra 101 cho t6i. Toi hi€u rang t6i co
thé néu thac mac vao bat cur luc nao.

e Su chép thuén cuda t61 khong mién trtr cho nha béo trg khoi cac nghia vu cua ho va cac
quyén hop phap cua toi s€ khong bi anh huong.

Lwa Chon Tham Gia: (chon mdt trong nhitng lya chon sau)
O Téity do PONG Y tham gia vao Kho Luu Trit Mau Nghién Ctru.
e Toi tu do dong ¥ cung cip miu mau cho nghién ciru trong twong lai.

e Toi hiéu rang:
o Tai s& khong duoc loi ich truc tiép gi khi tham gia vao nghién cirii
o Ho tén va thong tin ca nhan cua t6i s€ khong bi nhan ra.
o Tbi co thé roi nghién ciru nay vao bt cir lic nao va didu nay s& khong anh hudng

dén viéc cham soc st khoe cua toi
o Toi s& dugc mot ban ctia mau chap thuan cé ky tén nay.
O T6i KHONG PONG Y tham gia vao Kho Luu Trit Mau Nghién Ctru.
e T6i khong dong ¥ tham gia vao Kho Luu Trit Mau Nghién Ctru va tir chdi cung cap mau
mau cho muc dich nghién ctru trong tuong lai.

Chir Ky cia Nguoi Tham Gia (néu 18 tudi hodc 16n hon) Ngay
(Thang/Ngay/Nam)

Ho Tén Nguoi Tham Gia (viét chir in)
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Cha Me, Nguoi Giam H hodc Nguoi Dai Dién Puwgc Uy Quyén Hop Phip
(néu nguodi tham gia <18 tuoi)

Chit Ky cua Cha Me, Ngudi Giam Ho hodc Ngudi Pai Dién Puge Uy Quyén Hop Phap Ngay
(Thang/Ngay/Nam)

Ho Tén ciia Cha Me, Ngudi Giam Ho hodc Ngudi Pai Dién Puge Uy Quyén Hop Phap (viét chit in)

Chirng Nhan ctia Chuyén Vién Cham Séc Sirc Khée

To1 ching nhan rang ban chat, muc dich, loi ich tiém nang va rui ro ¢6 thé xay ra di keém vdi viée
tham gia vao cudc nghién ctru khao sat nay da dugc giai thich cho c4 nhan néu trén va rang moi
cau hoi ve thong tin nay da dugc giai dap.

Chir Ky ctia Chuyén Vién Cham Soc Strc Khoe Ngay
(Thang/Ngay/Nam)

Ho Tén Chuyén Vién Cham Soc Suc Khoe
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Str Dung Nguwdi Thong Ngon

Hoan thanh néu ddi twong khong thong thao tiéng Anh, mot nguoi théng ngon duoc sir dung dé
lay chap thuan, mgt mau rut gon do IRB phé duyét sé duoc sur dung:

Chtr Ky cua Nguoi Thong Ngon:
Ho Tén Nguoi Thong Ngon (vict in hoa):

Ngay: (Thang/Ngay/Nam)

ba thyc hién cong viéc thong dich béng 101, toan b tai li¢u nay cho déi tuong béng tiéng
(néu ngbn ngir) boi ngudi thanh thao tiéng Anh va tiéng
(néu ngdn ngir). Xem phu luc mau rat gon dinh kém de biét ro6 hon.

St Dung Nhin Ching: Hoan thanh néu d6i tuong khong thé doc hoac viét nhung c6 thé giao
tiép va hiéu tiéng Anh (vi du: ddi tuong bi mu, thé chat khong thé viét duoc, v.v.) hodc khi nguoi
thong ngoén dugc st dung nhung khong c6 mat bang nguoi that (vi du: mot dich vu thong dich
qua di¢n thoai dugc su dung):

Tuyén b ciia nhin chimg:
T61 xac nhan t6i da c6 mat trong toan bd qua trinh ra chap bang cach ky tén dudi day. Phuong
thirc duoc sir dung dé giao ti€p vdi doi tugng 1a

Chir Ky ctia Nhan Ching:

Ho Tén ctia Nhan Chtng (viét in hoa):

Ngay (Thang/Ngay/Nam)
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