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          Database on Children with Autism Spectrum  Disorder living in the North East
东北部自闭谱系障碍儿童资料库
Information for parents
给家长的信息
对泛自闭谱系障碍儿童数量准确信息的紧急需求。由于这些儿童可能会面临一系列的困难，并且对此现在也有更深入的了解，因此需要建议和帮助的儿童和家庭的数量也在增加。健康、教育和社会服务机构也在为将来给予回复和制定计划而努力。因此，建立一个更完整的资料库可以为家长和专家提供一个重要的资源。

我们现在邀请您提供关于您孩子的细节信息并储存于Daslne资料库。以下信息可以帮助您决定是否愿意加入。如您有任何不能理解或者需要详细的信息，请向我们询问。很抱歉这是一份很长的说明，因为我们希望能尽力回答所有可能的问题。感谢您抽出宝贵的时间阅读我们的资料。
为什么会联系我？
东北部当地服务机构要求专家们联系他们所知的有儿童已确认为泛自闭谱系障碍、广泛性发育障碍或亚斯伯格症候群的家庭。以上所有的类型均归为“泛自闭谱系障碍”。具有以上诊断的儿童均包含在东北部自闭谱系障碍（ASD）资料库中。这一资料库由一组当地的家长、志愿者团体和专家设计，旨在帮助促进儿童和家长对这一障碍的了解和满足他们的需要。
这一资料库建立于2003年，并且包括了居住在纽卡斯尔、北泰恩赛德、盖茨黑德、诺森伯兰、南泰恩赛德和桑德兰的家庭。

这一资料库将怎样帮助我的孩子和家庭以及其他家庭?

Daslne资料库能够对不同年龄和阶段的儿童的需求提供描述，并提高这些儿童和家庭在当地规划计划中的情况。ASD儿童的家庭能够跟询问与专家相同的信息（匿名的）。这将能帮助家长们说服对他们有用的服务机构。资料库不能保证将获得哪些服务机构，但会提供准确的信息，这是一个很好的开始。

谁会保存这些儿童的资料？我怎样确定这些资料能秘密保存？
Daslne由纽卡斯尔大学的一个儿童健康的很小的团队管理。这一团队将数据存放在一个加密的加密的服务器上。仅有资料库团队有权限获得关于个人的信息，任何个人信息都不可能被泄露。（比如，不可能与外界网络产生联系）。当我们填写关于这一资料库的报告时，仅有组群的信息会包括其中。

需要填写哪里关于我孩子的资料?

对每个获得家长同意的儿童，将会收集以下信息：
· 出生日期
· 地址
· 兄弟姐妹的姓名
· 是否有其他兄弟姐妹存在相似的困难
· 学校的名字和类型（如果适当的情况下）
· 孩子的诊断
· 一些常见行为障碍检查表  
获得您的许可后，我们将向你指定的当地专家询问关于医学诊断和您的孩子ASD诊断的详细细节和信息。

需要的信息里同时也包含有您孩子的NHS编号。每个人在出生时均指派有一个NHS编号，这一编号为您在国家健康服务中心(NHS）注册提供基础信息。同时也记录了您在哪一个GP进行了注册，并不断更新包括肿瘤诊断以及死亡时间之类的重要信息。因此，我们需要获得您的允许以标记您在中心注册的记录，以便于Daslne在您更换GP时能够自动得到通知。知情同意书的另一个部分是询问您的许可，以告之您的GP关于Daslne的情况。告之您的GP是来自于健康服务伦理委员会的一项建议，以保护您不会受到关于研究的过度询问。

如果我同意了，需要做些什么？

您有两种方式可以加入Daslne，一是通过Daslne的网站www. daslne. org，遵照相关链接进入资料库或通过邮寄。

如果您更愿意使用电子途径，我们将询问关于您的孩子的一小部分问题，并将你唯一密码发送到您的邮箱。当您输入您的邮箱地址和密码以后，您就可以提交您的同意书，并填写一个简短的问卷调查。如果您更愿意使用邮寄的方式，第一步是邮寄提交您签署的知情同意书。这将会寄回给您，或由与您讨论Daslne的专家交回给您。下一步，您将会收到需要填写的Daslne问卷调查，并返回交给资料库小组。您将向我们推荐一个对您的孩子了解的专家来填写一份单独的问卷调查。

如果您需要帮助来填写您的问卷调查，请向资料库小组要求，一个您的当地服务机构的专家，或者是另一个家长将会为您提供帮助。（如果您愿意，所有的关于您孩子健康和教育的基本细节可以由一名熟悉您孩子情况的专家代您填写，这样将不需要花费您的时间。如果你需要核对这些细节，您可以在表格邮寄至Daslne之前对表格进行审阅。

这一资料库是怎么建立的？
自2003年起，我们历时三年时间联系了所有11岁以下儿童的家长（调查期）。现在，则是将新近诊断的儿童信息在家长知情同意的情况下添加入库。当一名学龄前儿童的信息收录至Daslne以后，资料库小组将在该儿童年龄达到6岁以后立即联系儿童家长，以更新资料库内的细节。
我们需要时常确认更新信息。如果选定您的孩子，而您作为家长对此表示同意，我们希望能够与您的孩子在6岁或更大一点的时候进行一次短期的会面，以确保我们获取了关于您孩子能力的所有相关信息。这一系列安排将在获得您的完全同意以后进行。

这一资料库的更新将一直持续直至您的孩子达到18岁，因此这些信息为拟定离校计划的重要时刻提供有用的信息。在小孩达到18岁以后，这些资料仍将保存在资料库中。如小孩在达到18岁以后联系Daslne，并希望清除所有个人信息，我们也将会按孩子的要求清除所有信息。但我们会保留关于出生年份、性别、区域和诊断的信息（见章节“如果我不同意签署知情同意书”）。

资料库中的信息将怎样运用？
资料库的主要目的是为制定服务条款获得信息，并为研究提供优先顺序的建议。资料库会制作可供参阅的匿名常规报告 ，比如：关于不同年龄的儿童数量，和这些孩子和家庭的普遍需求。同时也对特定类型的信息请求作出回复。以下是一个运作方式的范例。居住在同一区域的一部分家长可能会希望组织一个帮助自闭障碍儿童的兄弟姐妹的互助小组-他们可以请求获得关于当地的人数和年龄的信息。但只有资料库小组才能与成员联系探讨这一新的机会(仅这些家庭同意接收这类信息的情况下)。
因此，资料库有三个主要的目的：
· 帮助拥有自闭障碍儿童的家庭与当地权威和卫生服务机构合作，通过提供准确地信息协助制定帮助泛自闭谱系障碍儿童的服务计划。

· 使数据的研究结果得以回答关于泛自闭谱系障碍儿童数量的变化、困难的严重程度、儿童生活在的组群等问题。
· 允许对家长同意的儿童组进行研究。这些研究会观察发生的原因、对家庭生活的影响、怎样组织服务和教育方式或治疗的尝试。
如果我不同意将我孩子的信息录入资料库会有什么样的影响？
您和您的孩子收到的服务不会受到你对资料库的同意与否的影响。

当家长不同意的情况下，我们在Daslne健康伦理委员会允许的情况下，仅保存当地专家了解的全部泛自闭谱系障碍的最基本的数据。这会包括孩子的出生年份、性别、诊断、居住区域。这些信息将会匿名保存，但这些信息的收集对了解泛自闭谱系障碍的诊断比例趋势有重要意义。为保证资料库的信息最大程度地有用，必须以提供一个完整的平面信息为目标。因此，我们希望您能同意加入Daslne以帮助我们达到这一目标。

我以后还会收到这些消息吗？

所有同意参与Daslne并给予未来联系许可的家庭将会收到常规简报，内容主要关于描述资料库进展、一些匿名的资料总结以及信息将怎样投入应用的更新。简报包含有一份参与关于怎样最优利用资料库和怎样决定研究优先的讨论小组的邀请。Daslne偶尔也会邮寄来自当地服务机构和志愿者组织的信息。

所有邮寄至您的信件都会先经过Daslne Steering小组（由社区儿科专家Allan Colver教授主持）同意，这个小组的职责是为资料库的发展提供建议。Steering小组由来自东北部地区重要的健康和教育的专家和家长组织的代表组成。

你同时还可以选择是否接受关于未来研究计划的联系。这些联系仅会发生在研究计划获得Steering小组许可以后才会出现。
如果在您与Daslne与联系过程中出现任何问题，请联系Steering 小组主席Allan Colver 教授（Allan.Colver@ncl.ac.uk）。联系电话0191 282 0676。他将随时欢迎您的任何抱怨并会努力为您处理这些问题。
感谢您抽出宝贵的时间阅读以上信息。请您阅读附带的知情同意书。

网址:  www.daslne.org
如果您还有任何进一步的问题，请询问交给您这份信息表的专家，或联系：

Helen McConachie - Daslne主管, helen.mcconachie@ncl.ac.uk
Mary Johnson:          协调员, Daslne
邮寄地址: 
Daslne, Sir James Spence Institute, 3rd Floor, RVI



Queen Victoria Road, Newcastle UponTyne, NE1 4LP
一般问题咨询，请联系：电子邮箱:
 daslne@ncl.ac.uk.

      电话:
0191
282 1400 







You can also speak to:        Morag Churchill who is a parent representative on the steering group.  Contact through daslne@ncl.ac.uk 
你同样也可以通过daslne@ncl.ac.uk联系：Steering小组的家长代表：Morag Churchill。
Daslne非常感谢北方岩石基金会对资料库建立提供启动资金，以及纽卡斯尔大学对后续管理提供的资金支持。
Translated into Chinese
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