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Thong Tin Bénh Nhan

California Parkinson’s Disease Registry
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Co Quan Dang Ky Bénh Parkinson Cua
California (CPDR) La Gi?

Co Quan bang Ky Bénh Parkinson Cua California
(California Parkinson’s Disease Registry, [CPDR]
la co' quan dang ky dwa trén dan sb trén toan tiéu
bang sé dwoc st dung dé do lwdng ty 18 mac
bénh (s ca mac bénh Parkinson méi dwoc chan
doan mdi nam) va ty I& lwu hanh (co bao nhiéu
nguoi mac bénh Parkinson) & California.

Luét & California quy dinh tat ca cac
trwéng hop mac bénh Parkinson déu phai
bao cao cho CPDR.

Ké tr ngay 1 thang 7 nam 2018, céc nha cung cap
dich vu cham sdc strc khde chan doan hodc diéu
trj cho bénh nhan mac bénh Parkinson phai bao
cdo tirng trwdng hop méc bénh Parkinson cho S&
Y Té Cong Cong California (DPH).

Tai sao viéc dang ky nay lai quan trong.
Hién nay nguoi ta biét rat it vé sw phan bd cla
bénh Parkinson gitra cdc nhém dan cw khac nhau
va liéu mé hinh bénh c6 thay dbi theo thoi gian
hay khong. Dan sb déng dao va da dang cla
California khién noi day tré thanh noi ly twéng dé
cung cap thong tin quan trong vé c&n bénh nay.
CPDR sé tang cwong hiéu biét cla ching ta vé
bénh Parkinson dé cudi cung cai thién cudc séng
clia nhitng nguwdi bi anh huéng.

Dir Liéu,Bénh
Nhan Mac Bénh
Parkinson

Nghién clru
Két Qua Strc Khoe
Tot Hon

CPDR dang thu thap dir liéu gi?

CPDR dang thu thap thdng tin vé cac truéng

hop méc bénh Parkinson tir cac bac si va co s&
cham soc bénh nhan Parkinson. T4t ca di liéu do
CPDR thu thap déu duoc lay truc tiép tir ho so
bénh &n clia bénh nhan. CPDR khdng phdng van
bénh nhan.

Diéu gi xay ra véi di liéu?

CPDR s& st dung dir liéu dé viét bao céo théng
bao cho cong chiing, nha cung cap dich vu cham
sdc strc khde, co quan y té cdng cong, ngudi dng
hd va nha 1ap phap vé tinh trang bénh Parkinson.
Céc béo céo tom tat nay KHONG chira bét ky
thong tin nao vé tirng tredng hop bénh Parkinson.
Théng tin do co quan dang ky thu thap ciing cd
thé dwoc st dung dé moi moi ngudi tham gia
nghién ctru.
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Thong tin cta quy vi dwoc an toan.

Théng tin vé bénh Parkinson dwoc gitr kin va an
toan. Thong tin ctia quy vi sé khéng dwoc chia
s& véi cac co quan khac cla Tiéu Bang nhw

S& Phuwong Tién Co Gigi. Thong tin strc khde
clia bénh nhan dwoc phap luat bao vé. Cac nha
nghién ctru co thé cé quyén truy cap vao sb dang
ky CPDR va ¢ thé lién hé vai quy vi dé tham gia
nghién ctru. Cac nha nghién ctru khéng bao gid

chia sé tén hodc thong tin ca nhan véi ngudi khac.

*Bé Luat An Toan Va Sirc Khée California (HSC) 103870-103870.2; Bé Luat Dan Sw California, Muc 56.05; Luat Lién Bang PL104-191.

Quy vi c6 thé dwoc m&i tham gia mét
nghién ctru.

Néu céc nha nghién ctru dwoc Uy Ban Béo Vé
Con Nguoi California chép thuan, ho c6 thé sty
dung hd so clia quy vi dé lién hé voi quy vi nham
tham gia mot nghién ctru. Uy Ban Béo Vé Con
Nguoi California béo vé quy vi bang cach xem xét
cac hoat dong nghién ctru.

Quyén cua quy vi.

Quy vi khong phai tham gia vé]o mot cudc nghién
ctru. Viéc cham séc y té v? dieu tri bénh Parkinson
sé khong bi anh hwéng neu bénh nhan khéng
muon tham gia vao mét nghién ctru.

Quy vi c6 thé bao céo bat ky mdi quan ngai ndo
vé nghién ctru bénh Parkinson cho Uy ban Bao
vé Déi twong Nghién ctru 14 Con ngudi California.
Néu quy vi khong mudn théng tin ca minh dwoc
chia sé voi bat ky nha nghién ctru nao, quy vi co
thé lién hé vai CPDR va thong tin ctia quy vi sé
khéng dworc tiét 16 cho muc dich nghién ctu.



https://leginfo.legislature.ca.gov/faces/codes_displayText.xhtml?lawCode=HSC&division=102.&title=&part=2.&chapter=1.6.&article=
https://www.cdii.ca.gov/committees-and-advisory-groups/committee-for-the-protection-of-human-subjects-cphs/



