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Was ist DDS?

DDS steht fur Diagnostisches System fur Dysmorphologie.

Ihr Arzt mochte die DDS benutzen, um zu helfen, lhre

Erkrankung oder die Erkrankung Ihres Kindes zu diagnostizieren.
Ihr Arzt wird diesen Vorgang mit lhnen besprechen. Diese
Informationsbroschure erklart auch, was dieser Vorgang beinhaltet.

Die DDS ist Teil des DYSCERNE Projektes. DYSCERNE ist ein
europaisches Projekt, welches die Diagnose und das Management
seltener dysmorphologischer Erkrankungen verbessern wird.

Es ist Inre Entscheidung, ob Sie mochten, dald Ihr Arzt die DDS
benutzt. Bitte nehmen Sie sich Zeit, die folgende Information
durchzulesen. Falls etwas unklar ist, fragen Sie bitte.

Was ist Dysmorphologie?

Dysmorphologie ist ein medizisches Spezialgebiet.
Dysmorphologieexperten kdnnen erkennen, ob ein Kind mit
einem bestimmten Muster von korperlichen Merkmalen und
Lernschwierigkeiten eine bestimmte medizinische Erkrankung hat
(oder ein Syndrom).

Kinder, bei denen ein bestimmtes Syndrom diagnostiziert
wird, zeigen ahnliche Muster von korperlichen Eigenschaften,
Wachstum, Entwicklung und Verhalten.

Manche Syndrome sind sehr selten, und sogar Experten missen
sich miteinander besprechen, bevor eine Diagnose gestellt
werden kann.

Was ist der Zweck der DDS?

Das elektronische Diagnostische System fiir Dysmorphologie (DDS)
wird die Kommunikation zwischen Arzten und Spezialisten verbessen.
Letztendlich wird das helfen, seltene Erkrankungen zu diagnostizieren.

Eine Diagnose zu haben bedeutet, dal} Sie angemessene
Hilfe und Beratung bekommen, wenn es um das Risiko des
Wiederauftretens geht, und es hilft auch mit dem Zugang zu
neuen Behandlungsmethoden.

Es kann auch sein, dal} Sie Gelegenheit haben werden, eine
Selbsthilfegruppe zu kontaktieren, oder andere Familien, in
denen die gleiche Diagnose gestellt wurde.
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Welche Information wird an das DDS

geschickt?

Damit das DDS Expertenpanel eine akkurate Meinung geben
kann, braucht es detaillierte medizinische Krankengeschichten
und klinische Fotos.

Das ist so, weil in vielen Fallen Menschen mit
dysmorphologischen Syndromen ein bestimmtes Muster von
Gesichtsmerkmalen und anderen Merkmalen haben.

Was passiert mit der Information, die an
das DDS geschickt wird?

Das DDS verbindet ein elektronisches Netzwerk von
Europaischen Experten (das DDS Expertenpanel), die auf das
Gebiet der Dysmorphologie spezialisiert sind.

Diese Experten werden sich Ihre medizinische Krankengeschichte
anschauen, und werden Meinungen oder mogliche Diagnosen an

das koordinierende Zentrum schicken mit Vorschlagen fir weitere

Untersuchungen oder fur die Behandlung.

Das koordinierende Zentrum, in Manchester, GroRRbritannien
(volle Adresse auf dem Titelblatt dieser Broschure) wird die
Expertenmeinungen in einem Bericht zusammenstellen. Wir
schicken diesen Bericht an |hren Arzt, der den Bericht mit Innen
besprechen wird.

Wer wird lhre medizinische Information
und Fotos sehen?

Ihre medizinische Information und Fotos werden von dem Arzt
gesehen, der lhren Fall einreicht, den DDS Administratoren in
dem koordinierenden Zentrum, und dem Expertenpanel.

Medizinische Informationen und Fotos, die an das DDS
geschickt werden, sind sicher und vertraulich. Ihr Name wird
dem Expertenpanel nicht mitgeteilt, und die Experten werden
nur Information sehen, die relevant fur lhren Fall ist. Alle Fotos,
die an das DDS eingereicht werden, werden elektronisch
“‘wassermarkiert” und Kennwort geschitzt, um unautorisierte
Benutzung zu verhindern.
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Welche Optionen habe ich?

Die Einverstandniserklarung am Ende dieser Broschure ist fur Sie
zum Ausfullen, wenn Sie lhre Krankengeschichte oder die lhres
Kindes an das DDS eingereicht haben mdchten, so dal} sie das
Expertenpanel ansehen kann.

Die Einverstandniserklarung fragt, ob Sie dem Folgenden
zustimmen kdnnen:

1.

2.

Dass eine Krankengeschichte und Fotos an das DDS
gesendet werden

Dass diese Information in dem DDS Archiv gespeichert
werden kann.

Das DDS Archiv ist eine wertvolle Informationsquelle und
wird benutzt werden von den DYSCERNE-Arzten zum As-
sistieren bei der Identifikation neuer Erkrankungen und um
das Wissen zu vermehren, was existierende Erkrankungen
angeht.

. Dass diese Information prasentiert werden kann auf

wissenschaftlichen Treffen.

Ausgewahlte Falle aus dem Archiv kdnnen auf wissen-
schaftlichen Treffen vorgestellt werden, um Arzte (iber Dys-
morphologie und das DYSCERNE Netzwerk zu informieren.
Ihr Name und andere personliche Information wird nicht
verwendet werden

Sie bestimmen, wie Ihre Krankengeschichte und Fotos verwendet
werden. Wenn Sie mit den Optionen 2 und 3 nicht einverstanden
sind, kann lhr Fall trotzdem an das DDS gesendet werden flr das
Expertenpanel zur Einsicht.

Sie konnen den DDS Administrator zu jederzeit in der
Zukunft benachrichtigen, falls Sie lhre Meinung @andern.
Der DDS Administrator kann kontaktiert werden uber die
Adresse auf der Titelseite dieser Broschiire.
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Was passiert als Nachstes?

Falls Sie sich damit einverstanden erklaren, daf Ihr Arzt lhre
Krankengeschichte und Fotos an das DDS schickt, fullen Sie bitte
2 Kopien des Einverstandniserklarung am Ende dieser Broschure
aus und unterschreiben Sie diese.

Eine Kopie sollten Sie lhrem Arzt zurliickgeben, die andere durfen
Sie behalten.

Wo kann ich mehr herausfinden?

Sie kdnnen uns Uber die Adresse oder Telefonnummer auf der
Titelseite dieser Broschure erreichen.

Mehr Information Gber DYSCERNE und das DDS finder Sie im
Internet auf www.dyscerne.org

Datenschutz

Das DDS Expertenpanel ist zusammengesetzt aus
Dysmorphologieexperten von EU und nicht-EU Mitgliedsstaaten.
Datenschutzlegislation ist uniform in der EU, aber kann variiieren
in nicht-EU Landern.

Wir werden ein adaquates Datenschutzniveau sichern, bevor wir
Ihre Information an ein Expertenpanelmitglied weiterleiten.

Die Universitat von Manchester, GroRbritannien, ist

ein registrierter Datenkontrolleur mit dem Amt des
Informationskommissars (Reg. Nummer: Z6787610). Alle
personlichen Daten, die von der Universitat gespeichert werden,
werden im Einklang mit den Prinzipien des Datenschutzaktes
1998 behandelt.

Vielen Dank fiir das Durchlesen dieser Informationsbroschiire
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Fur den Arzt, bitte tragen Sie lhre Kontaktadresse hier ein:
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Diagnostisches System fur Dysmorphologie
(DDS) Einverstandniserklarung

Falls Sie mochten, daR lhr Arzt medizinische Details an das
DDS schickt, fiillen Sie dieses Formular aus, kreuzen Sie die
gewunschten Boxen an geben Sie es lhrem Arzt zuruck

Ich habe die DDS Patienteninformationsbroschiire ~ | Ja [ ]
gelesen und hatte Gelegenheit, Fragen zu stellen: | Ngin [ ]

Ich gebe Erlaubnis fir mich selbst/ mein
Kind/ mein gerichtliches Mindel
(Patientennamen eintragen): (Patientennamen eintragen)

Patienten/Krankenhausreferenznummer:

Geburtstag des Patienten:

An Dr/Prof (den Arztnamen eintragen)

der Abteilung

(die Abteilungsadresse eintragen)

1. Ich gebe meine Zustimmung, dal® die Krankengeschichte
und Fotos von mir/meinem Kind/meinem gerichtlichen |:| }

Mindel an das DDS geschickt werden kann

2. Ich gebe meine Zustimmung, dal® die Krankengeschichte
und Fotos, die an das DDS geschickt werden, in dem DDS D }
Archiv gespeichert werden kdnnen

3. Ich gebe meine Zustimmung, dal} die Krankengeschichte
und Fotos, die in dem DDS Archiv gespeichert werden, auf D
wissenschaftlichen Treffen verwendet werden kbnnen
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} Falls Sie diese Optionen wéahlen, werden lhre
Krankengeschichte und Fotos in striktem Vertrauen behandelt und
nur von dem Arzt eingesehen, der lhren Fall einreicht, von DDS
Administratoren und Mitgliedern des Expertenpanels

Falls Sie zu einem spéateren Zeitpunkt entscheiden, daB lhre
Krankengeschichte und Fotos aus dem DDS Archiv geléscht
werden, benachrichtigen Sie bitte den DDS Aministrator
schriftlich, liber die unten genannte Adresse.

Mit dem Ausfiillen dieses Formulars erlauben Sie der Universitét von
Manchester, Ihre persénlichen Daten / die Ihres Kindes / die lhres gerichtlichen
Miindels fiir die obengenannten Zwecke, flir die Sie sich bereit erklért haben, zu
bearbeiten wie es in der DDS Patienteninformationsbroschlire erklért wird.

Unterschrift des Patienten / Elternteils / gerichtlichen Vormunds | Datum:

Bitte beschreiben Sie Ihre Beziehung zum Patienten (z.B. selbst, Mutter)

Unterschrift des Arztes, der Erlaubnis sucht Datum:
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