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Vad ar DDS?

DDS star for Dysmorfologi Diagnostiskt System.

Er eller ert barns lakare skulle vilja anvanda sig av DDS som
hjalp for att kunna stalla en korrekt diagnos pa ert barns symtom.
Lakaren kommer att informera er om denna mdjlighet, och ni far
ocksa information genom denna folder.

DDS ingar i ett projekt kallat DYSCERNE. DYSCERNE ar
ett europeiskt projekt med mal att forbattra de diagnostiska
mojligheterna och den medicinska uppfdljningen vid ovanliga
syndrom.

Det ar ni som avgor om ni vill att er Iakare anvander DDS. Las
darfér noga igenom denna information och fraga garna om nagot
ar oklart.

Vad ar dysmorfologi?

Dysmorfologi ar en medicinsk specialitet. Experter inom
dysmorfologi kan kadnna igen specifika monster av fysiska och
psykiska symtom och utifran dessa stalla diagnos.

Personer med samma diagnos eller syndrom har en liknande
symtombild som innefattar olika fysiska symtom samt avvikelser
inom tillvaxt, utveckling och beteende.

Vissa syndrom ar mycket ovanliga, och aven experter behdver
ibland radfraga varandra innan en diagnos kan stallas.

Vilket ar malet for DDS?

Det elektroniska systemet DDS kommer att underlatta
kommunikationen mellan olika specialister inom
syndromdiagnostik. Detta kommer att leda till férbattrade
mojligheter att stalla ovanliga diagnoser.

En korrekt diagnos okar mojligheterna till ett gott medicinskt
omhandertagande, adekvat genetisk vagledning samt att kunna
fa tillgang till nya behandlingsmetoder.

Diagnosen ger ocksa majlighet att kontakta patientféreningar eller
andra familjer dar samma diagnos stallts.

2 dyscerne



Vilken information kommer att skickas
till DDS?

For att DDS expertpanel ska kunna gora en diagnostisk
beddmning behdver de detaljerad medicinsk information och bra
fotografier.

Dessa behdvs for att manga individer med ett specifikt syndrom
har typiska ansiktsdrag eller andra yttre tecken.

Vad hander med informationen som
skickas till DDS?

DDS kommer att skicka informationen till ett europeiskt
elektroniskt expertnatverk (DDS expertpanel), som ar specialister
pa syndromdiagnostik.

Dessa experter kommer att ta del av den medicinska
informationen och fotografierna och skicka sina férslag pa méjliga
diagnoser, utredningar och uppféljning till DYSCERNE-centret i
Manchester. Dar sammanstalls en rapport som skickas till er eller
ert barns lakare, som kommer att delge er resultaten.

Vem kan se den medicinska
informationen och fotografier?

Era eller ert barns data och fotografier kommer att kunna ses av
den lakare som skickar in dessa, administratérer pa DYSCERNE-
cetntret samt medlemmarna i expertpanelen.

Medicinska data och fotografier som skickas till Dyscerne ar
konfidentiella och skyddade. Ert eller ert barns namn kommer
inte att registreras, och expertpanelen kommer bara att ha
tillgang till de data som ar nédvandiga for bedémning av

fallet. Alla fotografier som skickas till DDS kommer att markas
elektroniskt och skyddas av lI6senord for att forhindra tillgang for
icke behoriga.
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Vilka mojligheter har jag?

Tillstdndsblanketten som féljer ska fyllas i om ni 6nskar att
medicinska data och fotografier ska skickas till DDS foér
beddmning av expertpanelen.

| formularet fragas om ni godkanner foljande:

1. Att medicinska data och fotografier skickas till DDS.

2. Att denna information lagras i DDS arkiv.
DDS arkivet kommer att innehalla vardefull kunskap och
kan anvandas av lakare inom DYSCERNE for att 6ka kun-
skapen om nya och tidigare kanda syndrom.

3. Att informationen far presenteras vid vetenskapliga
moten.
Utvalda fall fran arkivet kan komma att presenteras vid
vetenskapliga moten for att utbilda l1akare i dysmorfologi och
om natverket DYSCERNE. Ert eller ert barns namn eller
personlig information kommer inte att avslojas.

Ni bestammer sjalva hur den medicinska informationen och

fotografierna far anvandas. Om ni inte godkanner punkt 2 och 3
kan ert fall &nda skickas fér beddmning.

Ni kan om ni sa onskar ocksa andra ett beslut genom att
kontakta DDS via er ldkare eller enligt adress pa forsta sidan.
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Vad hander harnast?

Om ni dnskar att er lakare ska sanda medicinsk information och
fotografier till DDS var vanlig fyll i och skriv under 2 exemplar av
det bifogade formularet for tillstand.

En kopia ska ni behalla sjalva och den andra ska lamnas till er
eller ert barns lakare.

Var kan jag lasa mer?

Ni kan kontakta oss via adress eller telefon som finns pa forsta
sidan.

Det finns ocksa information om DYSCERNE och DDS pa
internet: www.dyscerne.org

Dataskydd

DDS expertpanel bestar av experter inom dysmorfologi och
syndromdiagnostik inom och utanfor EU. Lagar kring dataskydd
ar likartade inom EU men kan variera i lander som inte ar
medlemmar i EU.

Vi kommer att sakerstalla att det finns ett betryggande dataskydd
innan vi skickar informationen om ert barn till en medlem i
expertpanelen.

Universitetet i Manchester ar registrerad som Data

Controller inom the Office of the Information Commissioner
(registringsnummer: Z6787610). All personlig information som
finns inom Universitet handhas i enlighet med dataskyddslagen
fran 1998 (Data Protection Act 1998).

Tack for att ni laste detta informationsblad
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Behandlande ldkares kontaktinformation:

6 dyscerne



Dysmorfologi Diagnostiskt System (DDS)

Tillstandsblankett

Om du onskar att din/ditt barns lakare skickar medicinsk
information till DDS var vanlig fyll i denna blanket och kryssa

i avsedda rutor:

Jag har last informationsbladet och har haft méjlighet att

stalla fragor:

Ja D
Nej [ |

Jag ger mitt tillstdnd avseende
mig sjalv eller mitt barn:

(patientens namn)

Referensnummer:

Fodelsedata:

Till dr:

(behandlande lakare)

Vid:

(adress for sjukhuset)

sjalv/mitt barn kan skickas till DDS

1. Jag medger att medicinsk information och fotografier av mig

4

sjalv/mitt barn kan lagras i DDS arkiv

2. Jag medger att medicinsk information och fotografier av mig

LIp

vetenskapliga moten

3. Jag medger att medicinsk information och fotografier av mig
sjalv/mitt barn som lagrats i DDS arkiv far anvandas vid

[ ]
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» Om du godkanner dessa alternativ kommer den medicinska
informationen och fotografier att behandlas strikt konfidentiellt
och endast goras tillgangliga for lakaren som skickar in ert fall,
DDS administratérer och medlemmar i expertpanelen.

Om ni vid senare tillfille 6nskar avlagsna den medicinska
informationen och fotografier fran DDS arkivet, var vanlig kontakta
DDS administrationen pa adressen nedan.

Genom att fylla i denna blanket godkénner ni att Universitetet i Manchester
handhar era eller ert barns medicinska data for de dndamal ni godként och
informerats om i DDS patientinformation.

Underskrift av patient eller foralder Datum:

Vilken ar din relation till patienten (jag sjalv, moder tex)

Underskrift av lakaren som soker tillstand Datum:
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