Ca quan Khoa hoc
Quéc gia Uc

Tap san thong tin cho Nngudi

tham gia

Quy vi dugc phat tap san thong tin nay vi quy vi dugc mdai goi tham gia Australian
Health Biobank (Ngan hang Sinh hoc Y khoa Uc).

Thong tin trong tap san la nhing théng tin quan trong gidp quy vi dua ra quyét
dinh vé viéc hién tdng mau sinh pham cho Australia Health Biobank phuc vu muc
dich nghién clu y khoa va suic khoe trong tusng lai. Quy vi hdy doc k¥ tap san nay

va hoi bao nhiéu cau haoi tuy thich.

Néu mudn, quy vi c6 thé dat cau hdilién quan dén ngan hang sinh

hoc vé:

* ngudi phat cho quy vi tdp san nay va xin phép sy dongy cla
quy vi,

* béc sThoac chuyén gia cham séc sirc khde khac clia quy vi,

+ gia dinh va ban beé cla quy vi.

Quy vi cling c6 thé tim hiéu thém théng tin chi tiét vé mot s chd dé

dugc dé cap trong tap san tai trang mang csiro.au/biobank ctia

Australian Health Biobank.

Quy vi dang dugc mai goi dé déng y:

+ Hién tang mau mau va nudc tiéu cho Australian Health
Biobank dé Iuu trit vo thdi han.

+ Cung cdp mau sinh phdm va két qua nghién clru s&r dung mau
sinh phdm ctia quy vi cho cac nha nghién clru dugc cdp phép
thuc hién cac nghién cru y khoa va strc khée trong tuong lai.

+ Lién két k&t qua nghién cru s&r dung mau sinh pham cua quy vi
V@i thong tin strc khde va thong tin tdng quan hién cé cla quy
vi (hhu ngh@é nghiép, tudi, hodc gigi tinh) do Cuc Théng ké Uc
(ABS) hodc Chinh pha Tiéu bang va Lién bang nam gitr.

Australian Health Biobank la gi?

Australia Health Biobank dugc thanh 1ap nham muc dich cung cap
bd suu tap quéc gia vé cdc mau sinh pham clia ngudi dan Uc. Viec
nay s& cung cdp ngudn mau sinh phdm doc déo cho cac nha nghién
clru trong tuong lai dé thuc hién mot loat cac dy an nghién cru
nham cai thién sic khde va phic lgi clia ngudi dan Uc. Australian
Health Biobank gitp cho hoat dong nghién clru dé dang hon béang
c4ch cung cap cho cac nha nghién clru bo suu tap cac mau sinh
phdm dai dién cho cong ddng cu dan Uc.

Cac mau sinh phdm cho Australian Health Biobank s& dugc thu
thap t ndm 2022 t4i gitra ndm 2024 tir nhirng ngudi tham gia cudc
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Diéu tra Tinh hinh Sttc khde Toan qudc dong y hién tang mau sinh
pham cho ngan hang sinh hoc.

TUr gitra nam 2024, cac nha nghién clru s& ¢ thé dang ky vai
Australian Health Biobank dé st dung cac mau sinh phdm (hodc
thong tin t&r nghién clu str dung mau sinh pham cla quy vi) cho céc
du &n clia minh. Ho cling c6 thé dang ky lién két két qua nghién clru
strdung méau sinh pham trong ngan hang sinh hoc vdi nhirng thong
tin surc khde va théng tin téng quan hién cé khac.

T&t c& cac du an nghién clru sir dung mau sinh phdm hodc thong tin
tlr ngan hang sinh hoc phai c6 tiem nang déng gép quan trong cho
cong cudc nghién cru y khoa va stc khée, cling nhu cé Igi cho surc
khde va phuc Igi ctia ngudi dan Uc.

Ai la ngugi tai trg cho Australian Health
Biobank?

Australian Health Biobank dugc B Y té Uc tai trg va ky hop
dong vai T6 chirc Nghién cru Khoa hoc va Céng nghiép
Lién bang (CSIRO) hoat dong vdi tu cach la Ngudi giam sat
Australian Health Biobank.

CSIRO s& giam sat xem mau sinh phdm, thong tin ¢4 nhan va
cac két qua thu dugc tir mau sinh phadm clia quy vi c6 dugc
luu trir an toan hay khéng. T6 chirc nay cling sé chiu trach
nhiém cung cdp cho cac nha nghién cru cac mau sinh pham
(va théng tin c6 dugc nhd cac mau sinh phdm nay trong
tuong lai).

CSIRO sé la trung gian lién lac gitta nhirng ngudi hién tang
mau cho ngan hang sinh hoc va cac nha nghién cttu str dung
ngan hang sinh hoc.

Australian Government

Department of Health




Céch hién tang mau cho
Australian Health Biobank

Né&u quy vi quyét dinh hién tdng mau cho ngan hang sinh
hoc, quy vi sé dugc yéu cau téi cudc hen thi hai tai trung
tam ldy mau Sonic Pathology Australia dé hién tang mau
mau (khodng 20 ml hodc tuang duong 1 mudng canh) va mau
nudc ti€u (khoang 20 ml hodc tuong duong 4 mudng ca phé)
cho ngan hang sinh hoc.

Trung tdm nay cé thé la cung trung tam 18y mau ma quy vi
d4 t6i dé cung cdp mau mau va nudc tiéu theo cudc Khao
sat Tinh hinh Strc khoe Toan qudc, hodc la mot trung tam 1ay
mau khac néu trung tdm nay thuan tién hon cho quy vi. D&
tim hiéu danh sach cac trung tam |dy mau gan nhét, vui long:

Truy ca@p: soniccommercialpath.com.au/our-locations
Goi cho Sonic: 1800 577 500

Hoac trao déi véi ngudi phéng van quy vi hodc goi cho
ABS theo s6 dién thoai 1800 482 517.

Quy vi sé dugc phat mau don gidi thiéu khac danh cho ngan
hang sinh hoc, va quy vi phai ndp don nay cho trung tam lay
mau khi quy vi dén Idy mau. Thu tuc nay hoan toan khdng mét
phiva quy vi sé nhan dugc thé qua tang tri gia $75 gilip quy vi
thanh todn cac khoan phi nhu chi phi di lai hoac cham tré khi
quy vi ghé trung tam ldy mau. Quy vi sé tu dong nhan dugc
thé qua tang nay sau khi ABS nhan dugc thong bao quy vi vira
tham gia cudc hen thir hai tai trung tam ldy mau. Thé qua tang
S8 ti tay quy vi trong vong 3 tuan ké tir khi quy vi cung cap
mau sinh pham.

Truding hop quy vi thay viéc tdi trung tam I8y mau khong thuan
tién 1dam, vui long thong béo cho ngudi phdng van hoac goi
1800 482 517 dé thao luan vé nhitng phuang an khac, nhu lay
mau tai nha. Luu y: trudng hop quy vi chon phuong &n 18y mau
tai nha, quy vi sé khong dugc nhan thé qua tang.

Trudng hap quy vi quyét dinh cung cdp mau sinh phdm cho
ngan hang sinh hoc, chiing t6i cling sé thu thap thém mot sé
thong tin ca nhan (nhu tén va thong tin lién hé) dé ching téi cd
thé gitrlién lac vdi quy vi.

Viéc c6 hién tdng mau hay khéng hoan toan
phu thudc vao su lua chon clia quy Vi

Lya chon hién tang mau sinh pham cho nghién ctru y khoa va sirc
khde 1a hoan toan tu nguyén. Biéu nay déng nghia quy vi khong bat
budc phaihién tang néu quy vi khdng mudén, va néu quy vi lua chon
khong hién tang thi cling sé khong cé hau qua gl. Quy vi c6 thé trao
ddi vai bac si, gia dinh hodc ban beé trudc khi dua ra quyét dinh,
nhung hay nhd rang quyét dinh dé hoan toan phu thudc vao ban
than quy vi.

DU quy vi quyét dinh hién tang mau sinh pham cho ngan hang sinh
hoc Uc hay khéng, thi dich vu chdm séc strc khde, digu triy té, hay
cac dich vu khdc ma chinh phd danh cho quy vi cling khong bi dnh
hudng, tai thai diém hién tai hodc trong tuong lai.

Quy Vi cé thé khéong dugc truc tiép hudng Igi

Quy vi c6 thé khong dugc tryc tiép hudng Igi tir viec hién tang mau
cho ngéan hang sinh hoc. Tuy nhién, két qua nghién cu st dung

mau sinh pham clia quy vi c6 thé gitip cai thién stc khde va phuc lgi
clia ngudi dan Uc trong tuang lai.

Mau sinh pham cua quy vi co thé dugc luu tri
vo thdi han

Cacnha nghién ciu khong ngng cé nhirng kham pha mdi, va
nhirng can bénh mdi cling lién tuc xuat hién. Nham dam bao
Australian Health Biobank c6 thé hé trg nghién clru y khoa va stic
khoe lau dai trong tuang lai, ching toi c6 thé luu trit mau sinh
pham cla quy vi trong ngan hang sinh hoc vo thai han, hodc cho
dén khi quy vi quyét dinh ngiring tham gia.

Quy vi c6 thé ngung tham gia bat ky Idc nao

N&u quy vi quyét dinh hién tdng mau sinh pham, nhung sau do lai
ddiy, thiviéc do cling rat binh thuang. Quyét dinh nay sé khong
anh hudng gi dén diéu triy té hay cham séc stc khde clia quy vi.

Né&u quy vi quyét dinh nglrng tham gia, mau sinh pham quy vi hién
tang sé dugc loai bo khéi ngan hang sinh hoc va tiéu hily an toan.
Trudng hop mau sinh phdm clia quy vi d& dugc gl cho nha nghién
clru, ho cling sé dugc yéu cau phai tiéu hay.

Trudng hop da tién hanh nghién clru véi mau sinh pham cla quy vi,
quy vi c6 thé yéu cau xda thong tin lién quan dén mau sinh pham
cla minh. Quy vi nén hiéu rang néu thong tin nghién clru vdi mau
sinh phdm clia quy vi da dugc cdng b, thi khong thé loai bd thong
tin do nlra.

Néu quy vi quyét dinh khdng tham gia, quy vi c6 thé lién hé vdi
Australian Health Biobank theo thong tin lién hé bén dudi hoac truy
cap csiro.au/biobank. Sau khi quy vi rut lui, ching toi sé khong lién
hé vd&i quy vi ntra va sé loai bd théng tin clia quy vi khéi hé thong co
s& di liéu clia ching toi.

Mau sinh pham cua quy vi cé thé dugc st dung
trong nghién cdu nhu thé nao?

TU khodng gitta nam 2024 (thai diém thu thap dd tét cd mau sinh
phdm cho ngan hang sinh hoc), cac nha nghién clru dugc cap phép
6 thé yéu cau ldy mau sinh phdm va dtr liéu lién quan tr ngan hang
sinh hoc.

Mé&u sinh pham va két qua nghién clru sir dung mau sinh pham

clia quy vi c6 thé dugc str dung cho nhiéu du &n nghién clru y khoa
hodc stc khoe khac nhau, tai thai diém hién tai hodc trong tuong
lai. Mot s6 vi du ¢ thé bao gbm:

+ Nghién clru gitp chung ta biét dugc tai sao mot sé ngudi lai dé
mac mot s& can bénh nhat dinh hon so v&i nhirng ngudi khac

+ Nghién cru xac dinh mlrc d6 phan &rng cdia nhirng ngudi khac
nhau d6i v&i cing mét phuong phap diéu tri - tir d6 6 thé cai
thién cac phuong phap diéu trj tét hon

* Nghién cru xem xét mirc do chat dinh dudng hodc doc té
trong dan sé Uc.

Cac két qua nghién clru str dung mau sinh pham cla quy vi cling
sé dugc tra vé cho Australian Health Biobank. Nha dé, nhirng
nha nghién cru khéc c6 thé tiép can va sir dung théng tin nay cho
nhitng du an nghién cru mdéi ma khong can phai s& dung thém
mau sinh phdm ctia quy vi.

DE dugc ngan hang sinh hoc cap phép cho ldy mau sinh pham
cla quy vj va cac thong tin lién quan, nha nghién cu sé can phai
thé hién rang nghién cru cia minh phuc vy ddng muc tiéu cda
Australian Health Biobank, la cai thién sirc khde va phuc lgi clia
ngudi dan Uc. Cac nha nghién clru sé khéng cé dugc thong tin xac
dinh danh tinh cla quy vi (nhu tén va thong tin lién hé).
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Piéu quan trong quy vi can luu v la sau khi quy vi hién ting mau
sinh pham, quy vi s& khéng con quyén quyét dinh cach thirc s
dung méu sinh pham cla minh va cac thong tin lién quan.

Mau sinh pham cua quy vi cé thé dugc st dung
trong nghién cdu bd gen, nhung chi khi cé su
dongy cua quy Vi

Gen la "s6 tay hudng dan” can ban vé nhing té bao tao nén co thé
clia chiing ta. Tat c& gen déu dugc cau tao tir DNA. B6 DNA hoan
chinh trong co thé quy vi, bao gdm tét ca cac gen clia né, dugc goi

la bd gen. Mac du DNA clia ching ta tuong tu nhau, nhung DNA cla
moi cd nhan thi hoan toan khac biét. Cong nghé gen cho phép cac
nha nghién cru kiém tra nhiéu gen cing mot Iic (xét nghiém bo gen)

Viéc c6 thé kiém tra DNA hay thong tin bo gen clia mot ngudi gilip
cac nha khoa hoc biét cach dy dodn cac can bénh va kha néng diéu
tri chiing. Do DNA hay théng tin bd gen clia nhirng ngudi khac nhau
van c6 sy tuong dong vai nhau, két qué xét nghiém clia ngudi nay c6
thé gitip lam r& céch tri bénh cho ngudi khac.

Bdi vi thong tin bd gen clia quy vi mang tinh doc ddo nén né cling c6
thé dugc strdung dé nhan dién quy vi va cung cap thong tin vé tinh
hinh strc khde clia quy vi hay nguy co quy vi mac bénh nao dé trong
tuong lai. Cac nha nghién clru néu mudn truy cap thong tin bo gen
clia quy vi phai cam két khong c6 gang xac dinh xem quy vi la ai, va
xUrly théng tin b6 gen that cdn than nham dam bao bao vé quyén
riéng tu clia quy vi. Ching t6i cling sé hoiy kién xem quy vi c6 mong
mudn tim hiéu cac thong tin vé nguy co stc khde ma ching toi biét
dugc trong khinghién cru DNA clia quy vi hay khong.

Khi cdc nha nghién clru chia sé két qua du én lién quan dén thong
tin bd gen, ho thudng phai chia sé mot s6 thong tin vé bo gen duoc
strdung dé cac nha nghién cru khac c6 thé hoc hoi tir nghién clru
clia ho. B&i vi thong tin bo gen c6 thé xac dinh dugce quy vi la ai néu
két hap vai cac thong tin bo gen khac (nhu dir liéu tir cac cong ty xét
nghiém bo gen), nén cac nha nghién cu phai cam két cach thirc chia
sé thong tin nay phai that can trong, khéng dé ngudi khac nhan dién
dugc quy vi.

Tuy nhién, cong nghé gen khdng nglring thay déi nhanh chéng, do do
mac du chdng t6i tién hanh viéc nay, nhung ching téi khong thé dam
bao trong tuong lai ngudi ta cé thé tim ra danh tinh cla quy vi théng
qua théng tin bo gen dugc chia sé vé quy vi hay khong.

Sau khi hoan thanh biéu mau déng y cla Australian Health Biobank,
quy vi ¢ thé quyét dinh xem liéu quy vi c6 cho phép thuc hién cac
nghién clru b gen v&i mau sinh pham clia quy vi hay khong. DU
quyét dinh cla quy vi nhu thé nao, viéc dé cling sé khong anh hudng
tdiviéc sir dung mau sinh pham clia quy vi cho cac dang nghién clru
khéc. Quy vi c6 thé thay d6i quyét dinh cho phép str dung mau sinh
phdm ctia minh trong cac nghién clru bd gen tai bat ky thai diém nao
bang cach lién hé vdi chiing toi hodc truy cap csiro.au/biobank.

DE biét thém thong tin chi tiét vé nghién clru bo gen, vui long xem muc
FAQ trén trang mang cta Australian Health Biobank.

LACN
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Két qua nghién cldu st dung mau sinh pham
cla quy vi cé thé dugc lién két véi théng tin
sUc khoe va thdong tin tdng quan gitp nhan
dién quy vi

Tham gia ngan hang sinh hoc turc la quy vi dong y lién két dir liéu
tlr nghién cru str dung mau sinh pham clia quy vi vdi thong tin stc
khoe va théng tin téng quan hién cé clia quy vi (nhu nghé nghiép,
tudi hodc gidi tinh) do Cuc Théng ké Uc (ABS) hodc Chinh pha Tiéu
bang va Lién bang nam gitr.

Viéc c6 thé lién két thong tin nghién cru sir dung mau sinh pham tir
ngan hang sinh hoc véi cac loai thong tin khac rat quan trong trong
viéc gilip cac nha nghién cru hiéu ré hon cac yéu té ¢ thé tac dong
téi nguy co mac bénh va cho phép ho phong nglra va diéu tri tot
hon.

Loai thdng tin 6 thé dugc lién két bao gdm:

+ thong tin thu thap trong khudn khé cudc Khao sat Stre khoe
Toan quéc va Khao sat Ché dd Dinh dudng va Hoat déng Thé
chat Toan quéc,

+ s01an kham bac sTcda quy vi (dua trén thong tin yéu cau bao
hiém y té Medicare),

+ cac loai thu6c ké toa quy vi mua tai nha thuéc (theo xac nhan
tir Chuong trinh Trg cdp Dugc pham)

+ nhirng théng tin khac c6 thé tac dong dén tinh hinh sirc khoe
clia quy vi nhu gido duc, viéc lam va 16i song.

Trudc khi lien két thong tin nghién clru sir dung mau sinh phdm
clia quy vi véi nhirng thong tin khac, nghién cru sé can phai dugc
phé duyét b&i ngan hang sinh hoc va ABS, nhitng don vj tuan th
cac quy dinh nghiém ngat nham béo vé quyeén riéng tu clia quy vi
va bdo mat an toan thong tin. ABS khong lwu trir bat ky thong
tin cd nhan nao (nhu tén va dia chi) trong hé théng dir liéu
cua ho, do vay dir liéu d6 khéng thé lién két véi théng tin cé
thé xac dinh danh tinh cta quy vi. Néu du &n lién két dugc phé
duyét, ABS sé thuc hién lién két thong tin trén nén tadng an toan va
két qua sé dugc xda sau khi dén tay nha nghién clru yéu cau két
qua dé.

DE biét thém thong tin chi tiét vé lién két dir liéu, vui long xem muc FAQ
trén trang mang cua Australian Health Biobank.

Cac nha nghién clu thuong mai coé thé yéu
cau s dung mau sinh pham culia quy vi trong
tuang lai

Australian Health Biobank dugc thanh 1ap nhu nguén cung céap
mau sinh phdm toan quéc véi muc dich dem lai lgi ich cho strc khoe
va phuc lgi cia ngudi dan Uc trong tuong lai va hoat déng nay hoan
toan phi lgi nhuan.

C6 kha ndng nghién cru thuc hién véi mau sinh pham cla quy vi cé
thé& dem lai nhitng kham pha mé& dau cho su phét trién loai hinh xét
nghiém hodc s&n pham mdi. Cling c6 kha nang cac nha nghién ctru
hoac cong ty kham phé ra digdu nay cé thé kiém tién tir do.

Néu diéu nay xay ra, sé tién nay sé dugc trd cho cdng ty hodc cac
nha nghién cru d& cé phéat hién va cho phép ho tiép tuc nghién cru
thém. Ca quy vi va ngan hang sinh hoc déu sé khong nhan dugc bat
ky lgi fch tai chinh nao néu diéu nay xay ra.

DEé biét thém thong tin chi tiét, vui long xem muc FAQ trén trang mang
ctia Australian Health Biobank.



NGi luu trf mau sinh pham va théng tin cla
quy vi

Mé&u sinh pham cla quy vi sé dugc luu trir & mot co s¢ ngan hang
sinh hoc an toan (thong tin chi tiét co tai csiro.au/biobank). Cac
mau sinh phdm sé dugc luu trir trong ti dong c6 khda va chi nhimng
c& nhan dugc phép madi c6 thé tiép can cadc mau nay.

Thong tin cd nhan, chi tiét vé mau sinh pham va két qua nghién clru
strdung mau sinh pham ctia quy vi s& dugc CSIRO luu trit trén cac
may chi an toan, dugc bdo vé bang mat khau.

Céac nha nghién cldu lam thé nao dé tiép can
mMau sinh pham va théng tin clia quy vi

Trudc khi ngdn hang sinh hoc cho phép cac nha nghién cru st
dung mau sinh phdm hodc théng tin clia quy vi, 0y ban dao dic sé
phai phé duyét du 4n nghién clru clia ho (d€ dam béo réng nghién
clru ton trong va bao vé quy vi cling nhu nhirng ngudi hién tang
mau sinh phdm khéc). Nghién c(ru cling phai tuan tha tat ca quy
dinh phép Iy hoac céac yéu cau khéc lién quan. Ngan hang sinh hoc
sé& chi phé duyét viéc s&r dung mau sinh phdm hodc thong tin cla
quy vi cho céc nghién clu chat lugng cao va cé kha ndng cao gitp
cai thién strc khde va phuc lgi clia ngusi dan Uc.

Sau khi du an nghién cru dugc phé duyét, ngan hang sinh hoc sé
s3p xép glri cdc mau sinh pham va/hodc théng tin cla quy vi tir
nghién clru trude day str dung mau sinh pham clia quy vi cho céc
nha nghién clru thuc hién du an.

Sau khi hoan thanh nghién c(ru, cadc nha nghién clru can phai tiéu
hly cac mau sinh pham con lai hodc guii tré lai cho ngan hang sinh
hoc. Ho cling sé phai dua cho ngan hang sinh hoc ban sao thong
tin nghién cru str dung mau sinh pham clia quy vi.

Mau sinh pham va théng tin st dung mau sinh
pham cuia quy vi chi cé thé dugc si dung cho
cac du an nghién cldu dugc phé duyét tai Uc

C4c mau sinh pham va thong tin nghién cru sir dung méau sinh
phdm cla quy vi do ngan hang sinh hoc luu trir sé khong duagc gl
ra nudc ngoai va tat c& cac phan tich s&r dung mau sinh pham cua
quy vi s& dugc thuc hién tai Uc. Dieu nay rdt quan trong vi né gidp
dam bao viéc str dung mau sinh pham va théng tin clia quy vi dugc
luat phép va quy dinh vé quyén riéng tu clia Uc bdo vé.

Quy Vi s& khéng nhan dugc két qua ca nhan tu
cac du an nghién clu, nhung quy vi cé thé tim
hiéu nhing du an nao st dung mau sinh pham
cda minh

Trong hau hét moi trudgng hgp, quy vi sé khéng tim ra két qué ca
nhan tir cac nghién clru sir dung mau sinh phdm cla quy vi. Tuy
nhién, quy vi c6 thé tim hiéu xem mau sinh phdm cla minh d& dugc
sirdung dé nghién clru hay chua va loai du an nghién clru sir dung
mau clia quy Vi.

DE gitip quy vi tim hiéu cac théng tin nay, ching téi s& cung cap
cho quy vi dudng lién két dac biét va mat khau duy nhét danh cho
riéng quy vi s dung tai trang mang clia Australian Health Biobank.
Pudng lién két va mat khdu nay sé dugc gl qua email hodc buu

dién cho quy vi sau khi thu thap xong cac mau sinh pham clia quy vi
cho ngan hang sinh hoc.

Thong tin vé tat ca cac du an nghién cru st dung cac mau sinh
pham hodc théng tin tir ngan hang sinh hoc va két qua clia cac du
&n nay cling sé dugc liét ké tai trang mang clia Australian Health
Biobank (csiro.au/biobank) dé quy vi cé thé xem két qua kham pha
clia nghién cru str dung mau sinh pham cia minh.

Néu quy vi ddong y cho phép cac nghién clu
b6 gen st dung mau sinh pham clda minh, cac
nha nghién cdu cé thé phat hién nhing yéu
t6 c6 thé gdy hau qua nghiém trong va quan
trong vé mat suc khoe doi véi quy vi hoac gia
dinh quy vi.

Khi xét nghiém mau sinh phdm cta quy vi, kha nang cac nha nghién
clru ¢6 thé phat hién nguy co mac bénh nghiém trong cda quy vi
hoac cac thanh vién gia dinh la rat thap. Vi dy, ho c6 thé phét hién
ra quy vi cé gen gay nguy co dau tim dot ngot, mot loai ung thu
hodc cdn bénh de doa tinh mang khac ma cé thé diéu tri. Gen nay
c6 thé xudt hién & nhirng thanh vién cé méi quan hé huyét théng
nhu cha me, anh chi em hay con cai.

Trong trudng hap nay, ching toi yéu cau quy vi chi dinh bac st dé
chling t6i c6 thé lién hé néu c6 phat hién didu gi dé nghiém trong.
N&u nha nghién cru phéat hién ra yéu té nghiém trong tieém an,
trudc tién cac chuyén gia lam sang sé xem xét né. Néu cac chuyén
gia nay xac nhan phat hién clia nha nghién ctu, thi ho sé thong bao
cho bac sima quy vi da chi dinh. Sau dé, bac sTsé lién hé vdi quy vi
dé giai thich vé yéu t6 nghiém trong mai dugc phat hién, giai thich
cho quy viy nghia clia phat hién nay va gidi thiéu quy vi dén gap
chuyén gia y té hodc chuyén gia tu van di truyén, ngudi c6 thé hod
trg quy vi thuc hién cac budc tiép theo.

Ho sé chilién hé véi quy vi néu c6 phat hién quan trong va phat
hién nay dugc xac nhan, va néu c6 thé lam gi d6 dé gitp quy vi hoac
gia dinh gilr gin stc khde (nhu phuong phéap diéu tri cu thé nao do
hoac thay ddi I6i s6ng). Thong tin stic khoe téng quan hodc khong
cy thé chi tiét tir cac du &n nghién clru - vi du nhu bang chirng cho
thdy nguy co m& mau (cholesterol) cao hodc gen chilam tang nhe
nguy co mac bénh thong thuang - sé khong dugc tra lai cho quy vi.

Néu khong ai lién hé va thong bao cho quy vi biét cac két qua
nghién clru, digu d6 khong cé nghia la quy vi khong gap phai van
dé gi vé sirc khoe. Cac nha nghién cru khong tién hanh xét nghiém
téng quan v&i mau sinh phdm cla quy vi. Do d6, diéu quan trong
la quy vi phai lién tuc kiém tra strc khde thudng xuyén véi bac si gia
dinh va céc chuyén giay té khac.

Né&u mudn, quy vi c6 thé chon khong can lién lac néu cé nhirng
phat hién nghiém trong.

Trong mot sé it truong hop, viéc quy vi tham gia nghién clru y khoa
va surc khoe cé thé anh hudng dén bao hiémy té hodc bao hiém
nhan tho clia quy vi va cac thanh vién c6 méi quan hé huyét thong
véi quy vi. Vi du: néu quy vi mac bénh di truyén nghiém trong va de
doa dén tinh mang, viéc nay c6 thé anh hudng dén bao hiém cla
quy vi va ngudi than trong tuong lai (vi du nhu bdo hiém nhan tho
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hodc bdo hiém thu nhap). Bieu quan trong 1a quy vi phai can nhac
dén riro nay trudc khi quyét dinh xem quy vi c6 muén dugc lién
lac néu cé bat ky phat hién nghiém trong nao hay khéng.

Néu co didu gi d6 xay ra trong tuang lai khién quy vi khong thé tu
dua ra quyét dinh, quy vi c6 thé thong bdo cho ching toi biét ngay
bay gi¢ (trén biéu mau dong y clia quy vi) liéu quy vi c6 mudn gia
dinh nhan thong bao thay quy vi trong trudng hop ching toi co
phéat hién nghiém trong lién quan dén mau sinh pham cla quy vi
hay khong.

DE biét thém thong tin chi tiét vé nhirng phdt hién quan trong, vui long
xem muc FAQ trén trang mang cta Australian Health Biobank.

Théng tin va mau sinh pham cula quy vi sé
dugc bao vé

Mau sinh phdm clia quy vi s& dugc dan nhan c6 s6 tham chiéu clia
Australian Health Biobank trudc khi luu tri trong ngan hang sinh hoc. Trén
nhan dan sé khong cé bat ky thong tin dinh danh nao.

Thong tin ca nhan cla quy vi (nhu tén va thong tin lién lac) dugc luu tri
tuan thu theo cac quy dinh bdo mat va quyén riéng tu nghiém ngat va phu
hop vai cac yéu cau phap Iy va dao dirc. Thong tin nay sé dugc luu trir tai
hé théng co s& dif lieu rieng, khac vdi hé thdng co sé dir liéu dung dé luu
trir k€t qua nghién clru sir dung mau sinh phdm ctia quy vi, bao gom ca cac
thong tin bo gen.

Chung t6i s& khdng bao git cung cap bat ky thong tin dinh danh nao clia
quy vi cho cac nha nghién cru Idy mau sinh phdm hodc két qua nghién ciu
st dung mau sinh phdm ctia quy vi. Do d6, ho s& khong thé biét quy vi la ai.

Chinhirng c4 nhan do Australian Health Biobank Gy quyén mdi c6 thé tiép
can mau sinh pham hodc théng tin clia quy vi.

Nhtrng ca nhan nay bao gom ddi ngti nhan vién tai co s& ngan hang sinh
hoc va nhan vién CSIRO quan Iy du &n hodc co s& dit liéu. Tat cd nhing
ngudi nay sé phai hoan thanh kiém tra ly lich tu phap thudng xuyén va sé bj
rang budc bdi cac quy dinh bdo mat va quyén riéng tu nghiém ngat.

C6 nhing rdi ro nao?

Mé&c du ching t6i s& lam moi viéc c6 thé dé bao vé quyén
riéng tu'va bdo mat cho quy vi, nhung van cé nguy ca rdi ro
thap xdy ra vi pham.

Trong mot s6 trudng hop hiém hoi, cadc nha nghién clu ¢
thé nhan dién quy vj tr thdng tin clia quy vi. NEu diéu nay xay
ra, cac nha nghién clru sé dugc phap luat yéu cau phai ddm
bdo quyén riéng tu clia quy vi va bdo cdo cac vi pham cho
chiing toi va Uy ban dao dc/nhan vién bdo mat cé lién quan.

Néu xay ra hanh vi vi pham quyén riéng tu, hanh vi vi pham
nay s& dugc xr ly theo luat va nguyén tac vé quyén riéng tu.

Trong mot s6 trudng hop rat hiém hoi, ching t6i cé thé cd
nghia vu phép ly cung cap thong tin clia quy vi cho cac bén
thr ba khong phaila nha nghién cru dugce cap phép. Viduy,
trong trudng hop xuat hién mot can bénh truyén nhiém mdi
6 thé anh hudng dén nhirng ngudi khac, ching téi sé thong
bdo cho quy viva cac bén khac lién quan, hodc néu chiing toi
€6 thé phai cung cdp théng tin cho toa an theo tha tuc phap
1y.
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Co6 nhing thai diém chung téi sé can lién hé
Vv3i quy Vi

Sau khi thu thap xong mau sinh phdm clia quy vi cho ngan hang
sinh hoc, quy vi sé dugc lya chon nhan thu bao thudng xuyén. Thu
bdo sé chi dugc gli cho nhirng ngudi tham gia ngan hang sinh hoc
va cé cac thong tin cap nhat vé tién trinh cda ngan hang sinh hoc.
Quy vj c6 thé chon nhan thu bdo qua email hodc buu dién, va quy vi
c6 thé chon nhan thu hay nglmg nhan thu tai bat ky thoi diém nao,
théng qua trang mang cla Australian Health Biobank hodc bang
cach lién hé vdi chung toi qua dién thoai, email hodc buu dién.

Clng 6 thé trong tuong lai, mdt sé nha nghién cru s& mudn thuc
hién cac du dn nghién cru ma ho can thu thap mot s6 thong tin bo
sung (vi du: mau sinh phdm bd sung hoac khao st mai). Néu diéu
nay xay ra, nhan vién Australian Health Biobank, thay mat cho nha
nghién ctru, c6 thé lien hé vai quy vi dé hdi xem quy vi c6 mudn
tham gia vao du an loai nay khong. Truong hap quy vi dugc lién hé
trong tuong lai, quy vi c6 thé quyét dinh xem liéu quy vi c6 mudn
tham gia hay khong, ma khong lam anh hudng viéc quy vi tham gia
ngan hang sinh hoc. Néu quy vi khdng mudn, quy vi cling c6 thé
quyét dinh khong nhan lién hé vé nhitng nghién clru loai nay.

Nhu théng tin néu trén, bac st co thé lién hé vai quy vi néu phat
hién ravan dé dnh hudng nghiém trong dén sirc khoe clia quy vi
hodc gia dinh quy vi. Néu chiing t6i khdng thé lién hé vdi bac sttheo
chi dinh clia quy vi, ching ti cing cd thé lién hé vai quy vi dé 18y
thong tin lién hé v&i mot bac stkhac.

Cudi cung, thinh thodng chung ti ¢é thé can lién hé véi quy vi dé
théng bao cho quy vi biét vé nhitng thay déi d6i vai ngan hang
sinh hoc, va nhirng thay déi nay cé thé anh hudng dén quyét dinh
tiép tuc tham gia hodc c6 thé thay déi cach thirc sir dung mau sinh
phdm va thoéng tin clia quy vi. Theo do, quy vi can phai thuong
xuyén cap nhat thong tin lién hé clia minh cho chiing toi.

Quy vi cling c6 thé chi dinh mot hoac hai ngudi ma ching toi c6 thé
lién hé trong trudng hop ching toi khong thé lién lac dugc vai quy
vi trong tuong lai. Khi dign théng tin vao biéu mau déng y tham gia
hién tang mau cho ngan hang sinh hoc, quy vi s& dugc yéu cau dién
thong tin lién hé cla nhitng ngudi nay. Quy vi nén thong bao cho
ho biét vé viéc quy vi chi dinh ho trong danh sach lién hé, va xac
nhan rang ho vui vé dong y. Quy vi cé thé ddi ngudi lién hé bat cir
Iic nao bang cach lién hé véi chiing toi hodc théng qua trang mang
cla Australian Health Biobank.

Néu quy vi khong cung cap thong tin ngudi lién hé thay thé va
chuing toi khdng thé lién lac dugc vdi quy vi, thi ching toi sé tiép tuc
4p dung nhitng gi quy vi da dong y trudc doé.




Quy Vi cé thé lién hé vai chdng téi bat cu
[dc nao

Quy vi c6 thé lién hé vdi Australian Health Biobank bat

c ltc nao, théng qua trang mang cla Australian Health
Biobank hodc lién hé véi ching toi qua dién thoai, email
hodc qua dudng buu dién. Quy vi cé thé tim thay théng
tin lién hé cta chung téi & cudi trang.

V@i tu cach la ngudi tham gia ngan hang sinh hoc, quy vi

sé& dugc cung cap mat khau truy cap vao trang riéng tu
chidanh cho quy vi trén trang mang cla ching toi. Trang
nay s& cung cap théng tin vé mau sinh phdm clia quy vi va
cach s dung chiing. Quy vi cling c6 thé quan ly trang thai
dong y ctia minh, chon nhan hoac khéng nhan thu bao hay
théng tin vé nghién cru b6 sung va cap nhat thong tin lién
hé cdia minh.

Céc biéu mau thay déi trang thai dong y, cap nhat thong tin
lién hé clia quy vi, hodc thay d&i ngudi lién hé chi dinh cla
quy vi déu co tai trang mang Australian Health Biobank.
Quy vj c6 thé hoan thanh cac biéu mau nay truc tuyén
hoac tai xuéng va gl lai cho ching téi qua email hoac buu
dién.

Trudng hap quy vi co khi€u nai hoac thac
mac

Néu quy vi c6 thadc mac, phdn hoi hodc khiéu nai ma quy

vi khong muén thao luan véi ngan hang sinh hoc, vui long
lien hé véi Uy ban Bao diic trong Nghién ctru Con ngudi, co
quan d3 phé duyét dur an. Uy ban nay hoat déng doc 1ap
v&ingan hang sinh hoc va giip dam bao bao vé mau sinh
phdm va thong tin clia quy vi theo quy trinh t6t nhat, va
ludn tuan thd theo nhirng quy trinh nay.

Uy ban Pao dirc vé Nghién ciru Y khoa va Strc
khée Con ngu&i CSIRO

(07) 3833 5693
chmhrec@csiro.au

Quyén riéng tu

DE biét thém thong tin vé cach CSIRO xUr ly thong tin cé
nhan cda quy vi va quy trinh khiéu nai ctia ching toi, vui
long tham khao chinh sach bdo mat clia ching toi tai
https://www.csiro.au/en/about/policies/privacy hodc lién
hé vai ching toi theo dia chi email privacy@csiro.au.

Cac budc tiép theo la gi?

N&u quy vi ddng y hién tdng mau sinh pham cho Australian
Health Biobank:

Ky vao biéu mau déng y tham gia hién tdng mau cho ngan
hang sinh hoc va nép lai cho ngudi phdng van ABS.

Cung cdp mau mau va nudc tiéu cho cudc Khdo sat Tinh hinh
Stre khée Toan quéc tai Trung tdm I&y mau Sonic Pathology
Australia (Cudc hen sé 1, Xem Tap san thong tin vé Khdo sat
Tinh hinh Strc khée Toan quéc).

Hién tang thém mau mau va nudc tiéu cho Australian Health
Biobank tai Trung tdm I&y mau Sonic Pathology Australia
(Cudc hen s6 2) ngay sau cudc hen dau tién cang sém cang
tot.

Quy vj sé phai dem thu gidi thiéu clia ngan hang sinh hoc
dén trung tadm |4y mau.

Quy vi s& khéng can phai nhin &n khi 18y thém mau mau va
nudc ti€u cho ngan hang sinh hoc.

Cung cép thong tin lién hé dé chung téi c6 thé gitr lién lac vdi
quy vi néu quy vi mong muén.

Chung t6i sé& gtri cho quy vi ban sao biéu mau déng y hién
tang mau kém chi ky cGia quy vi d€ Iuu lai ho so.

Vui long gitt lai tdp san thong tin nay, cung vdi bdn sao biéu mau
doéng y hién tdng mau quy vi da ky tén..




