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Co oznacza skrot DDS

DDS to skrot od angielskiej nazwy Dysmorfologiczny System
Diagnostyczny (Dysmorphology Diagnostic System).

Moze on stanowi¢ cenng pomoc dla lekarza genetyka zajmujgcego sie

diagnozowaniem zespotoéw wad wrodzonych. Cele i metody diagnostyki
czy badania zespotéw wad wrodzonych zostang Panstwu szczegotowo
przedstawione podczas wizyty u lekarza, jednak ta ulotka moze okazaé
sie pomocna w zrozumieniu zasad funkcjonowania systemu DDS.

Decyzja o tym, czy lekarz moze w Panstwa przypadku skorzystac¢ z
bazy DDS nalezy do Panstwa, jednak aby utatwi¢ podjecie tej decyzji,
prosze zapoznac sie z informacjami zawartymi w niniejszej ulotce.
Jesli cos nie jest dla Panstwa zrozumiate, zawsze mozna zapytac i
porozmawiac na ten temat z lekarzem podczas wizyty.

Czym zajmuje sie dysmorfologia

Dysmorfologia jest dziedzing medycyny, ktdra zajmuje sie
diagnozowaniem choréb (zespotéw) na podstawie charakterystycznego
wygladu i/lub zachowania chorego. Jest to mozliwe m.in. dzieki temu,
ze osoby z tg samg chorobg majg podobne cechy — przede wszystkim
wyglad, ale tez zachowanie, czy wzorzec rozwojowy.

Zespoty te wystepujg na ogot bardzo rzadko, wiec nawet lekarze
bedacy specjalistami w dysmorfologii nie potrafig czasem ustali¢
rozpoznania. Wéwczas nieocenionym zrodiem pomocy jest
skonsultowanie takiego przypadku z innymi lekarzami dysmorfologami,
co moze ukierunkowac¢ badania diagnostyczne czy nawet umozliwic¢
wiasciwe rozpoznanie.

Jaki jest cel DDS

Zostat on opracowany w celu ulepszenia komunikacji miedzy lekarzami
dysmorfologami. Ma wiec stuzy¢ jako pomoc w rozpoznawaniu chorob
dysmorficznych.

Wiadomo przeciez, jak wazna jest prawidtowa diagnoza! Ma
podstawowe znaczenie dla wtasciwego leczenia i postepowania z
dzieckiem, rodzicom daje mozliwos¢ poznania ryzyka powtorzenia
sie choroby u kolejnego dziecka oraz skontaktowania sie z innymi
rodzinami, w ktorych rozpoznano te samg chorobe, co jest szansg
znalezienia odpowiedzi na wiele pytan mogacych sie pojawia¢ w
zwigzku z choroba.
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Jakie dane beda przesytane do DDS

Aby eksperci dziatajacy w ramach DDS mogli przedstawi¢ swojg opinie,
musza mie¢ wglad do szczegotowych danych zawartych w historii
choroby, tgcznie z oceng dokumentaciji fotograficznej konsultowanego
pacjenta.

W wielu przypadkach okreslony zespét dysmorficzny mozna bowiem
rozpoznac tylko na podstawie charakterystycznego wygladu osoby
chorej.

Jak informacje przestane do DDS sa

analizowane

Elektroniczny Dysmorfologiczny System Diagnostyczny (DDS) ma
umozliwi¢ komunikacje miedzy lekarzami dysmorfologami.

System ten tgczy w sie¢ wiodgce w dziedzinie dysmorfologii

osrodki europejskie, umozliwiajgc kontakt lekarzy dysmorfologow

z ekspertami w tej dziedzinie (DDS Expert Panel). To wiasnie
specjalisci z takich osrodkow dzieki tej bazie bedg mogli wyrazié¢
Swojg opinie w Panstwa sprawie. Bedzie wiec mozliwos¢ poznania
ich zdania na temat diagnostyki, uzyskania trafnego rozpoznania, czy
nawet rozpoczecia ewentualnego leczenia.

Osrodek koordynujacy prace tego systemu znajduje sie w
Manchesterze w Wielkiej Brytanii, pod adresem zamieszczonym
na stronie tytutowej. Tam wiasnie bedg trafiaty opinie ekspertow,
ktore w dalszej kolejnosci rozsytane bedg do lekarzy bezposrednio
zajmujacych sie danym pacjentem.

Kto bedzie mial dostep do Panstwa historii

choroby i dokumentacji fotograficznej

Panstwa dane kliniczne zostang przestane do DDS przez lekarza
konsultujgcego. Mozliwos$¢ wgladu do historii choroby oraz dokumentacii
fotograficznej bedg mieli rowniez administratorzy tej bazy w osrodku
koordynujgcym oraz zaangazowani eksperci kliniczni.

Zaréwno przestane historie choroby, jak i dokumentacje fotograficzne
beda chronione i utajnione. Nazwisko Panstwa nie zostanie ujawnione
nawet ekspertom DDS, gdyz bedg oni mieli dostep tylko do informacji
medycznych. Wszystkie fotografie bedg chronione elektronicznie z
zastosowaniem tzw. ,znaku wodnego” oraz hastem dostepu, tak by nie
byto mozliwosci ich bezprawnego wykorzystania.
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Jak moga by¢ wykorzystane dane

medyczne zawarte w DDS

Jesli wyrazg Panstwo wole udziatu i zgode na przestane
odpowiednich danych klinicznych do bazy DDS, prosimy o
przeczytanie i podpisanie formularza zgody, ktory jest dotgczony do
niniejszej ulotki.

Panstwa zgoda, ktérg wyrazacie podpisujac niniejszy formularz,
moze obejmowac nastepujgce aspekty funkcjonowania DDS:

1. Przestanie danych klinicznych oraz dokumentacji
fotograficznej do DDS.

2. Przechowywanie tych danych w Archiwum DDS.
Archiwum to moze stanowi¢ cenne zrddto informacji na temat
nowych aspektéw okreslonego zespotu dysmorficznego.
Dane tam przechowywane mogq by¢ rowniez wartosciowym
materiatem klinicznym w identyfikowaniu i charakteryzowaniu
nowego, dotychczas jeszcze nieopisanego zespotu.

3. Mozliwos¢ prezentowania wybranych danych klinicznych
na spotkaniach naukowych.

Z uwagi na swojg duzg wartos¢ medyczng i szkoleniowa,
niektore przypadki moga by¢ prezentowane na spotkaniach
naukowych z zakresu dysmorfologii, czy prezentujgcych
zasady funkcjonowania DYSCERNE. W kazdej z takich
sytuacji Panstwa nazwisko oraz inne dane osobowe nie beda
wykorzystywane ani prezentowane.

Sytuacje opisane powyzej wynikajg z zatozen funkcjonowania DDS.
Do Panstwa jako Rodzicow/Opiekunéw nalezy jednak ostateczna
decyzja, czy dane medyczne zostang do naszej bazy przestane i
skonsultowane (punkt 1) oraz ktéra z mozliwych opcji zwigzanych z
wykorzystywaniem danych klinicznych zostanie przez Was wybrana
(punkty 2i 3).

Jesli wyrazg Panstwo wole zamieszczenia swoich danych w DDS, to

kazda Panstwa decyzja co do ich dalszego uzytkowania nie wptynie
na fakt skonsultowania i wydania zalecen przez ekspertow.

Prosze pamietaé, ze zawsze istnieje mozliwos¢ zmiany
dokonanego wyboru. W tym celu nalezy sie skontaktowa¢ z
administratorem bazy DDS pod adresem umieszczonym na
stronie tytulowej niniejszej ulotki.
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Co dalej

Jesli wyrazg Panstwo chec przestania przez lekarza swojej historii
choroby oraz dokumentacji fotograficznej do bazy DDS, zostang
Panstwo poproszeni przez lekarza o zapoznanie sie i podpisanie 2
kopii formularza “DDS — zgoda pacjenta”.

Jedna z tych kopii jest przeznaczona dla lekarza, w celu
umieszczenia jej w dokumentacji medycznej, a druga nalezy do
Panstwa i powinna by¢ zachowana.

Gdzie mozna uzyska¢ wiecej informacji

Mozna sie z nami skontaktowa¢ pod adresem czy numerem telefonu
umieszczonym na tronie tytutowej niniejszej ulotki.

Wiecej informacji na temat DYSCERNE i DDS znajduje sie na
stronie internetowej www.dyscerne.org (tylko w jezyku angielskim).

Ochrona danych

Panel Ekspertow DDS zrzesza ekspertow-dysmorfologéw z krajow
UE, jak tez krajéw nieunijnych. Obowigzujgce przepisy dotyczace
ochrony danych sg jednolite dla wszystkich krajow unijnych, jednak
mogaq sie rézni¢ od obowigzujgcych w krajach poza UE.

Ze swej strony zapewniamy Panstwa, ze wszelkie dane, jakie w
ramach DDS bedg przesytane, zostang wtasciwie zabezpieczone.

Uniwersytet w Manchesterze (Wielka Brytania) spetnia wymogi i
posiada stosowne zaswiadczenia, pozwalajgce na przetwarzanie
danych (Office of the Information Commissioner; Reg. Number:
Z6787610). Wszystkie dane osobowe, ktorymi ten uniwersytet
dysponuje, sg przetwarzane zgodnie z aktualnymi przepisami (Data
Protection Act 1998).

Dziekujemy za przeczytanie niniejszej ulotki
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Ponizej prosimy wpisaé¢ dane kontaktowe lekarza kierujacego:
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Dysmorfologiczny System Diagnstyczny
(DDS) - Formularz zgody dla Pacjenta

Jesli wyrazaja Panstwo chec¢ przestania przez lekarza swoich
danych klinicznych do DDS, prosimy wypetnié ponizszy
formularz (poprzez zaznaczenie wlasciwych kratek) oraz
oddaé¢ go lekarzowi kierujagcemu.

Zapoznatem sie z informacjami dla pacjenta na temat | Tak |:|
DDS i miatem mozliwos¢ zadania pytan: | Nie |:|

Wyrazam zgode w imieniu
swoim/mojego dziecka/
prawnego podopiecznego (nazwisko pacjeta)

Pacjent/Numer historii:

Data urodzenia pacjenta:

Lekarz prowadzacy

Dr/Prof (nazwisko lekarza)
Osrodek
(adres)
1. Wyrazam zgode, aby historia choroby oraz |:| }

dokumentacja fotograficzna moja/mojego dziecka/
prawnego podopiecznego zostaty przestane do DDS

2. Wyrazam zgode, aby historia choroby oraz
dokumentacja fotograficzna przestane do DDS, zostaty D 4
umieszczone w Archiwum

3. Wyrazam zgode, aby historia choroby oraz
dokumentacja fotograficzna moja/mojego dziecka/ D
prawnego podopiecznego umieszczone w Archiwum,
byty wykorzystywane na spotkaniach naukowych
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} Przy tym wyborze, historia choroby oraz dokumentacja
fotograficzna zostang utajnione i dostep do nich beda mieli
jedynie lekarz kierujacy, administratorzy DDS oraz eksperci
pracujacy w DDS.

W kazdej chwili jest mozliwe usuniecie swojej historii choroby
oraz dokumentacji fotograficznej z Archiwum DDS. W tym celu
nalezy skontaktowa¢ sie z administratorem DDS, piszac na adres
zamieszczony ponizej

Wypetienie niniejszego formularza jest rownoznaczne z wyrazeniem zgody

na przetwarzanie danych osobowych wtasnych/swojego dziecka/prawnego
podopiecznego przez Uniwersytet w Manchesterze dla celéw, na ktére Paristwo
wyrazili zgode powyzej, i ktére zostaly przedstawionych w ulotce informacyjnej.

Podpis rodzica/pacjenta/prawnego opiekuna: Data:

Pokrewienstwo wzgledem pacjenta (np. pacjent, matka):

Podpis lekarza odpowiedzialnego za zgode pacjenta: | Data:
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