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O que é o DDS?

DDS sao as iniciais de “Dysmorphology Diagnostic System”, ou
seja, Sistema de Diagndéstico em Dismorfologia

O seu médico ira utilizar o DDS para ajudar a diagnosticar o seu
problema ou do seu filho/a. Ele discutira este assunto consigo,
mas este folheto informativo também ajuda a esclarece-lo.

O DDS faz parte do projecto DYSCERNE, que é um projecto
Europeu que visa a melhoria do diagnostico e tratamento de
situacdes dismorficas raras.

O médico podera propor utilizar o DDS, mas a opgao € sua. Por
favor leia a informacao seguinte. Se alguma coisa nao estiver
clara, podera fazer perguntas.

O que é a Dismorfologia?

A Dismorfologia € uma especialidade médica. Os especialistas
em Dismorfologia podem reconhecer se uma crianga que
nasceu com um determinado conjunto de alteragdes fisicas e/
ou de aprendizagem, tem uma situacdo médica especifica (ou
sindrome)

As criangas com uma determinada sindrome, terdo
caracteristicas fisicas, de crescimento, desenvolvimento e
comportamento semelhantes.

Algumas sindromes s&o muito raras e mesmo os especialistas
precisam de ter a opinido uns dos outros antes de conseguirem
um diagndstico.

Qual é o objectivo do DDS?

Este sistema electrénico pretende melhorar a comunicacéo entre
meédicos especialistas, e assim ajudar a diagnosticar situagdes
raras.

O diagndstico permitira que sejam disponibilizados os cuidados
apropriados, bem como o aconselhamento genético sobre riscos
de recorréncia. Também podera ajudar no acesso a novos
tratamentos.

Podera ainda permitir o contacto com grupos de apoio a doentes
ou outras familias em que a mesma situagao foi diagnosticada.
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Que informacao sera enviada para o
DDS?

Para que o grupo de especialistas do DDS emita uma opiniéo, &
necessario uma historia clinica detalhada e fotografias, porque
em muitos casos as pessoas com sindromes dismorficas tém um
padrao particular de caracteristicas fisicas.

O que acontece a informacao enviada
para o DDS?

O DDS ligara em rede electronica um conjunto de peritos
Europeus (o Painel de Peritos do DDS) que sdo especialistas em
dismorfologia.

Estes peritos avaliardo a sua histéria clinica e enviarao ao centro
coordenador opinides sobre os diagndsticos possiveis e planos
para mais investigagdes ou seguimento.

O centro coordenador, sedeado em Manchester, Reino Unido,
(morada completa na 12 pagina), resumira a opinido dos peritos
num relatorio, que sera enviado para o vosso medico que o
discutira convosco.

Quem ira ver a informagao médica e
fotografias?

A informac¢ao médica e fotografias serdo vistas pelo médico
que submete o seu caso, os Administradores do DDS no centro
coordenador e os membros do Painel de Peritos

As historias clinicas e fotografias enviadas para o DDS ficarao
em segurancga e confidenciais. O seu nhome nao sera divulgado
ao Painel de Peritos, que so tera acesso a informacéao relevante.
Todas as fotografias submetidas serao electronicamente
protegidas para impedir 0 seu uso nao autorizado.
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Que opcoes tenho?

Se quiser que a sua historia clinica (ou do seu filho/filha) seja
submetida ao DDS para opinido do Painel de Peritos, devera
completar a folha de consentimento no final deste folheto.

Na folha de consentimento pergunta-se se concorda com o
seguinte:

1. Que a histéria médica e fotografias sejam enviadas
para o DDS

2. Que esta informacgao seja guardada no Arquivo do DDS.
O Arquivo do DDS é muito util, e sera usado pelos
meédicos do DYSCERNE para ajudar na identificacéo de
novas situagdes e aumentar o conhecimento sobre as ja
conhecidas.

3. Que esta informacgao possa ser apresentada em
reunioes cientificas.
Casos seleccionados do Arquivo podem ser apresentados
em reunides cientificas para formagdes sobre dismorfologia
a médicos e a rede DYSCERNE. O seu nome e outra
informacéo pessoal ndo serao divulgados.

Devera escolher como é que a sua histdria clinica e fotografias
podem ser usadas. Se nao concordar com as opgdes 2 € 3, 0
seu caso pode ainda ser enviado para o DDS para revisao pelo
Painel de Peritos.

Pode avisar o Administrador do DDS em qualquer
altura se mudar de ideia. O Administrador do DDS pode
ser contactado para a morada referida no inicio deste
documento.
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O que acontece depois?

Se concorda que o seu médico envie a sua histdria clinica e as
fotografias para o DDS, por favor complete e assine as 2 cépias
do consentimento no final deste documento.

Uma copia deve ficar com o seu médico e a outra é para si.

Onde posso obter mais informagoes?

Pode contactar-nos para a morada ou telefone referidos na 12
pagina deste documento.

Existe mais informacao sobre o DYSCERNE e o DDS na internet
em www.dyscerne.org

Proteccao de dados

O Painel de Peritos do DDS é constituido por especialistas em
Dismorfologia de paises pertencentes ou ndo a Unido Europeia
(UE). A legislacéo sobre a protecgéo de dados € uniforme nos
paises da UE, mas pode variar nos outros paises.

Ndés asseguramos que haja uma adequada protecgao da
informacéo, antes de a passar para um membro do Painel de
Peritos.

A Universidade de Manchester, Reino Unido, tem garantia de
protecgdo de dados (registo n° Z6787610) e toda a informacéao
pessoal € processada de acordo com os principios do Acto de
Proteccédo de Dados de 1998.

Muito obrigada por ter lido esta informagao
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Para o clinico: por favor escreva os seus dados para
contacto
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Sistema de Diagnéstico em Dismorfologia
(DDS) Consentimento do doente

Se quiser que o seu médico envie as informagcdes médicas
para o DDS, por favor complete este formulario, assinalando
o que achar adequado

Li o documento informativo do DDS e tive oportunidade | Sim |:|
de colocar questdes: | Nao D

Autorizo para mim proprio/meu

filho/meu tutelado o
(insira 0 nome do doente)

Referéncia do Doente/Hospital:

Data de Nascimento do
Doente:

Ao Dr/Prof (insira o nome do médico)

do

(insira a morada do Departamento)

1. Concordo que a histéria clinica e fotografias referentes a D }
mim préprio, ao meu filho ou ao meu tutelado sejam
enviados para o DDS

2. Concordo que a histéria clinica e fotografias enviadas para D }
o DDS sejam mantidas no Arquivo do DDS.

3. Concordo que a histéria clinica e fotografias arquivadas no D
DDS sejam usadas em reunides cientificas.

7 dyscerne



Se escolher estas opgoes, a sua historia clinica e fotografias
serao tratadas com a maxima confidencialidade e vistas sé pelo
médico que submete o seu caso, os Administradores do DDS e os
membros do Painel de peritos

Se, posteriormente, quiser que a sua histdria clinica e fotografias
sejam retiradas do Arquivo do DDS, por favor contacte o DDS para
a morada referida abaixo.

Ao completar este formulario, esta a permitir que a Universidade de
Manchester processe 0s seus dados, do seu filho ou do seu tutelado, de
acordo com o documento informativo do DDS

Assinatura do doente/pais/ /representante legal Data:

Por favor explique a sua relagdo com o doente (ex: proprio, mae...)

Assinatura do médico Data:
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