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Database on Children with Autism Spectrum      Disorder living in the North East 

Baza danych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
mieszkających w północno-wschodniej Anglii
Information for Parents
Informacje dla Rodziców

Istnieje pilna potrzeba poznania dokładnej liczby dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Dzieci te mogą mieć szereg rodzajów trudności i od kiedy to zostało bardziej zrozumiałe, liczba dzieci i rodzin, które potrzebują rady i wsparcia, rośnie. Ciągle jednak placówki zdrowotne, edukacyjne i świadczeń społecznych zmagają się z odpowiedzią na rosnące zapotrzebowanie na pomoc i planowaniem na przyszłość. Dlatego kompleksowa baza danych jest ważnym źródłem informacji dla rodziców i profesjonalistów.

Jesteś zaproszony do udzielenia szczegółowych informacji na temat Twojego dziecka, które mają być przechowywane w bazie danych Daslne. Znajdziesz tutaj informacje, które pomogą Ci podjąć decyzję, czy będziesz chciał ich udzielić. Proszę zapytaj, jeśli jest coś, czego nie rozumiesz, lub jeśli chciałbyś/abyś uzyskać więcej informacji. Przykro nam, że ten dokument jest długi, ale staraliśmy się odpowiedzieć na wszystkie możliwe pytania. Dziękujemy za przeczytanie tej informacji.

Dlaczego się do mnie zwrócono?

Specjaliści pracujący w lokalnych placówkach opieki zdrowotnej w północno-wschodniej Anglii zostali poproszeni o rozmowę z rodzicami, których dzieci otrzymały diagnozę autyzmu, zaburzeń ze spektrum autyzmu, całościowego zaburzenia rozwojowego lub zespołu Aspergera. Wszystkie te zaburzenia są częścią „spektrum autyzmu”. Dzieci z tymi diagnozami są zarejestrowane w bazie danych dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) mieszkających w północno-wschodniej Anglii. Ta baza danych została zaplanowana przez grupę lokalnych rodziców, grupy wolontariuszy oraz profesjonalistów, aby pomóc w zrozumieniu zarówno tych zaburzeń, jak również potrzeb dzieci i rodzin. 

Baza danych została założona w roku 2003 i obejmuje dzieci mieszkające w Newcastle, North Tyneside, Gateshead, Northumberland, South Tyneside i Sunderland.
Jak ta baza danych pomoże mojemu dziecku i mojej rodzinie lub innym rodzinom?
Baza danych Daslne jest w stanie dostarczyć opisy potrzeb dzieci w różnym wieku i na różnych etapach rozwojowych, i podnieść status dzieci i rodzin w lokalnym planowaniu. Rodzice dzieci z ASD są w stanie poprosić o te same informacje (anonimowo) co profesjonaliści. Pozwoli to rodzicom wywierać nacisk na uzyskanie pomocnych świadczeń, gdy są one potrzebne. Ta baza danych nie może zagwarantować, jakie świadczenia są dostępne, ale będzie dostarczać dokładnych informacji na ich temat, co jest dobrym początkiem.
Kto posiada informacje o dzieciach? Jak mogę być pewien, że będą traktowane jako poufne?
Daslne jest prowadzona przez mały zespół na wydziale Zdrowia Dziecka na Uniwersytecie Newcastle upon Tyne. Zespół ten przechowuje dane na bezpiecznym serwerze. Tylko członkowie tej grupy mają dostęp do informacji na temat osób fizycznych i jakiekolwiek identyfikujące informacje nigdy nie będą wydane. (Na przykład, nigdy nie będzie żadnego związku bazy danych z placówkami socjalnymi). Kiedy piszemy raporty o bazie danych, tylko ogólna informacja o grupach dzieci jest uwzględniona.
Jakie dane o moim dziecku będą przechowywane?
Dla każdego dziecka, którego rodzice wyrażą zgodę, dane obejmą: 

• datę urodzenia 

• adres 

• imiona braci i sióstr 

• czy któryś/któraś z braci i sióstr ma również podobne problemy 

• nazwę i typ szkoły (gdy właściwe) 

• diagnozę dziecka 

• listę kontrolną niektórych typowych problemów związanych z zachowaniem. 

Za Twoją zgodą, poprosimy lokalnego specjalistę, którego Ty zaproponujesz, aby udzielił nam więcej informacji o medycznych rozpoznaniach i szczegółów na temat diagnozy ASD Twojego dziecka.
Wśród wymaganych informacji znajduje się również numer NHS Twojego dziecka. Każdy ma nadany numer NHS w chwili urodzenia, co stanowi podstawę wpisu do Centralnego Rejestru Narodowej Służby Zdrowia. W Centralnym Rejestrze jest też zapisane, do którego GP (lekarza rodzinnego) jesteś zarejestrowany/a i jest on aktualizowany najważniejszymi informacjami dotyczącymi życia, takimi jak rozpoznanie raka i datą śmierci. Chcielibyśmy więc prosić Cię o zgodę na "zaznaczenie" Twojego rekordu w Centralnym Rejestrze, tak żeby Daslne automatycznie otrzymywało informacje, na przykład, jeśli zmienisz GP. Kolejny punkt na załączonym formularzu zgody prosi o pozwolenie na poinformowanie Twojego lekarza rodzinnego o Daslne. Powiadomienie Twojego GP jest zasugerowane ze strony Komisji Etycznej ds. Służby Zdrowia, i ma służyć chronieniu Ciebie przed zbyt wielu prośbami związanymi z badaniami naukowymi.
Jeśli wyrażę zgodę, co stanie się dalej?
Istnieją dwa sposoby, na które można dołączyć do Daslne, poprzez odwiedzenie strony Daslne (www.daslne.org) i klikając na link do bazy danych - lub listownie.
Jeśli wolisz drogę elektroniczną, zostaniesz poproszony o podanie niewielkiej ilości informacji na temat swojego dziecka, a następnie zostanie Ci wysłane unikalne hasło. Po wpisaniu adresu e-mail i hasła, będziesz mógł wyrazić zgodę na udzielenie danych i wypełnić krótki kwestionariusz. Jeśli wolisz użyć drogi mailowej, pierwszym krokiem jest wyrażenie pisemnej zgody na załączonym formularzu, który powinien zostać zwrócony albo przez Ciebie, albo przez specjalistę, który omówił z Tobą bazę danych Daslne. Następnie zostanie wysłany do Ciebie kwestionariusz Daslne, który po wypełnieniu należy odesłać do zespołu bazy danych Daslne. Będziesz poproszony o zasugerowanie specjalisty, który zna swoje dziecko i będzie w stanie wypełnić oddzielny kwestionariusz.
Jeśli chciałbyś uzyskać pomoc w wypełnieniu kwestionariusza, proszę zwróć się do zespołu bazy danych, do specjalisty z lokalnej placówki lub innego rodzica. (Jeśli wolisz, wszystkie podstawowe informacje mogą być wypełnione na podstawie zdrowotnych lub edukacyjnych dokumentów Twojego dziecka przez profesjonalistę, którego znasz, bez nadużywania Twojego czasu. Jeśli chcesz sprawdzić czy te informacje są prawidłowe, proszę poproś o zobaczenie formularza przed jego wysyłaniem do Daslne).
Jak była ta baza danych założona?
Od 2003 roku trwało około trzech lat, aby skontaktować się z rodzicami wszystkich dzieci w wieku do 11 lat (faza sondażu). Teraz informacje o nowo zdiagnozowanych dzieciach dodaje się do bazy danych, jeżeli rodzice wyrażą na to zgodę. W przypadku, gdy informacje na temat dziecka w wieku przedszkolnym są wpisane do Daslne, zespół bazy danych kontaktuje się z rodziną wkrótce po osiągnięciu przez dziecko wieku 6 lat w celu aktualizacji informacji w bazie danych.

Od czasu do czasu, musimy upewnić się, że mamy aktualne informacje. Jeśli jako rodzic się zgodzisz, chcielibyśmy spotkać Twoje dziecko, jeśli zostało wyselekcjonowane, gdy ma 6 lat lub jest starsze, na krótki okres czasu, aby zapewnić, że mamy wszystkie istotne informacje dotyczące jego/jej możliwości. To spotkanie będzie w pełni omówione z Tobą, zanim zostanie zaaranżowane.
Baza danych będzie prowadzona, dopóki młodzi ludzie będą mieć 18 lat, więc te informacje będą przydatne w bardzo ważnym momencie planowania zakończenia edukacji. Gdy młoda osoba osiągnie wiek 18 lat, dane pozostaną w aktach. Jeżeli młoda osoba skontaktuje się z Daslne w wieku 18 lat i poprosi o usunięcie wszystkich identyfikujących informacji, zostanie to zrobione. Będziemy jednak zachowywać informacje o dacie urodzenia, płci, dzielnicy zamieszkania i diagnozie (patrz punkt, poniżej “Co się stanie, jeśli nie wyrażę zgody?”)
W jaki sposób informacje zawarte w bazie danych są używane?
Główne cele to posiadanie informacji dotyczących planowania świadczeń opieki zdrowotnej oraz sugerowanie priorytetów dla badań. Baza danych udostępnia regularne raporty z anonimowych informacji, np. o liczbie dzieci w różnym wieku, i o szerokich potrzebach tych dzieci i rodzin. Odpowiada ona również na wnioski o pozyskanie poszczególnych rodzajów informacji. Oto przykład, jak to może działać. Niektórzy rodzice z jednego obszaru mogą chcieć zorganizować grupę dla braci i sióstr dzieci z autyzmem - mogą zażądać informacji na temat liczby i wieku dzieci w tej okolicy. Jednak tylko zespół bazy danych nawiąże kontakt z rodzinami informując o tej nowej możliwości (jeśli te rodziny wyraziły wcześniej zgodę na otrzymywanie tego typu wiadomości).
Tak więc istnieją trzy główne cele: 

• Pomóc rodzinom współpracować z lokalnymi władzami i służbami medycznymi w planowaniu świadczeń dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu przez posiadanie dokładnych informacji. 

• Umożliwić naukową analizę danych, aby odpowiedzieć na pytania dotyczące zmian w liczbie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jak poważne są ich trudności, i gdzie grupy tych dzieci mieszkają. 

• Zezwolić na badania nad grupami dzieci, których rodzice zgodzili się na takie badania. Takie badania mogą dotyczyć przyczyn autyzmu, jego wpływu na życie rodzinne, najlepszych sposobów zorganizowania świadczeń i testów podejść edukacyjnych lub terapii.
Co się stanie, jeśli nie wyrażę zgody, aby informacje na temat mojego dziecka były uwzględnione w bazie danych?
Nie ma wpływu na świadczenia, jakie Ty i Twoje dziecko otrzymacie, czy zgodzisz się na udzielenie tych informacji, czy nie.
W przypadku, gdy rodzice nie wyrażają zgody, Daslne ma pozwolenie Komisji Etycznej ds. Zdrowia, aby zachować minimalny zestaw danych dla każdego dziecka z ASD, znanego lokalnym specjalistom. Będą to rok urodzenia, płeć, diagnoza i dzielnica, w której dziecko mieszka. Te informacje będą anonimowe, ale ważne jest, aby te informacje były gromadzone w celu zrozumienia zmieniających się trendów w diagnozowaniu zaburzeń ze spektrum autyzmu. Baza danych, aby być najbardziej przydatna, musi dążyć do ukazania całościowego obrazu. Chcielibyśmy więc, abyś nam w tym pomógł, zgadzając się na udział w Daslne.
Czy znowu się ze mną skontaktujecie?
Wszystkie rodziny, które zgadzają się, aby być częścią Daslne, i uprawniają do dalszego kontaktu, otrzymują cykliczny biuletyn opisujący, w jaki sposób baza danych się rozwija, który podsumowuje pewne anonimowe dane oraz podaje informacje na temat, w jaki sposób te dane są wykorzystywane. Biuletyny będą zawierać także zaproszenie do bycia członkiem grupy dyskusyjnej omawiającej jak najlepiej korzystać z bazy danych i jak zadecydować o priorytetach w dziedzinie badań. Daslne prześle Ci również okazjonalnie informacje z lokalnych placówek i organizacji wolontariackich.
Wszystkie przesyłki pocztowe wysyłane do Ciebie są uzgadniane przez Grupę Kierującą Daslne (pod przewodnictwem profesora Allana Colver, konsultanta-pediatry), której zadaniem jest doradzanie w sprawie rozwoju bazy danych. W skład Grupy Kierującej wchodzą główni specjaliści w kwestiach zdrowia i edukacji z północno-wschodnich rejonów Anglii oraz przedstawiciele organizacji rodzicielskich.
Masz również możliwość wyrażenia zgody, aby skontaktowano się z Tobą w sprawie przyszłych projektów badawczych. Taki kontakt jest możliwy tylko po zatwierdzeniu projektu badawczego przez Grupę Kierującą.
W przypadku wystąpienia trudności podczas Twoich kontaktów z Daslne, proszę porozmawiaj z profesorem Allanem Colver (Allan.Colver@ncl.ac.uk), przewodniczącym Grupy Kierującej, pod numerem telefonu 0191 282 0676, który wysłucha wszelkich skarg i spróbuje rozwiązać problem.
Dziękujemy za przeczytanie tej informacji. Teraz prosimy zapoznaj się z załączonym formularzem zgody.

Strona internetowa: www.daslne.org
Jeśli masz dodatkowe pytania, proszę zwrócić się do specjalisty, który przekazał Ci arkusz informacyjny, lub skontaktuj się z:
Helen McConachie - Kierownik  Daslne, helen.mcconachie@ncl.ac.uk

Mary Johnson:          Koordynator, Daslne
Adres do korespondencji: 
Daslne, Sir James Spence Institute, 3rd Floor, RVI



Queen Victoria Road, Newcastle UponTyne, NE1 4LP
Ogólne pytania prosimy kierować pod e.mail:
 daslne@ncl.ac.uk.

Numer  telefonu:
0191
282 1400







Możesz również porozmawiać z: Morag Churchill, która jest  przedstawicielem rodziców w Grupie Kierującej. Kontakt poprzez daslne@ncl.ac.uk 

Daslne jest bardzo wdzięczne Fundacji Northern Rock za początkowe finansowanie utworzenia bazy danych i Newcastle University za dalsze finansowanie administracji.
Translated into Polish
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