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Informatiebrief Nederlandse Dataset Dwarslaesierevalidatie

Geachte heer/mevrouw,

U wordt wegens een dwarslaesie behandeld in Roessingh Centrum voor Revalidatie. Alle
revalidatiecentra in Nederland waar mensen met een dwarslaesie worden behandeld registreren
medische informatie van mensen met een recente dwarslaesie. Het doel van deze registratie is om
de gevolgen van dwarslaesie beter te begrijpen en daarmee de zorg te verbeteren en meer op maat
te kunnen aanbieden. Deze registratie wordt de Nederlandse Dataset Dwarslaesierevalidatie (NDD)

genoemd.

We willen graag gegevens uit uw medische dossier in deze registratie opnemen. Het gaat hierbij om
gegevens die als onderdeel van de zorg verzameld worden aan het begin en aan het einde van de
revalidatiebehandeling en bij het consult een jaar na ontslag. Deze gegevens worden opgeslagen in
uw persoonlijke medisch dossier van Roessingh. Doordat deze gegevens dan bij elkaar worden
opgeslagen is het mogelijk ze te gebruiken voor wetenschappelijk onderzoek. Dit onderzoek kan in
Roessingh plaatsvinden, of in een van de andere dwarslaesie revalidatiecentra in Nederland. Voor
het gebruik in onderzoek zullen uw gegevens gecodeerd worden. Gecodeerde gegevens zijn niet
direct naar u als persoon te herleiden, alleen door middel van een sleutel welke in het beheer van

Roessingh blijft.

U beslist zelf of u het goed vindt dat er gegevens van u worden opgeslagen en gedeeld. In deze brief
leggen we uit wat het doel is van de registratie, welke gegevens we willen verzamelen en wat het
voor u betekent om mee te doen. Meedoen is vrijwillig. Om uw gegevens te mogen gebruiken is uw

schriftelijke toestemming nodig. Leest u deze brief rustig door voor u beslist of u toestemming geeft.

Heeft u na het lezen van de informatie nog vragen? Dan kunt u terecht bij uw revalidatiearts.
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Doel van de Nederlandse Dataset Dwarslaesierevalidatie

In Nederland worden jaarlijks ongeveer 600 mensen met een recente dwarslaesie opgenomen in een
revalidatiecentrum. In de NDD worden gegevens opgenomen die informatie bevatten over mensen
met een dwarslaesie en hun behandelingen. Het doel hiervan is om de effecten van de revalidatie te
onderzoeken en te vergelijken, zodat de zorg voor mensen met een dwarslaesie verbeterd kan
worden. Door langere tijd gegevens te verzamelen van een grote groep mensen wordt inzicht
verkregen in welke (onderdelen van) behandelingen het beste werken en welke behandeling juist
minder effectief is. Het uiteindelijke doel is om aan iedereen met een dwarslaesie de best passende

revalidatiebehandeling te kunnen geven.

Welke gegevens worden verzameld?

Uw zorgverleners verzamelen in uw medisch dossier gegevens over uw dwarslaesie, zoals
bijvoorbeeld de oorzaak en hoogte van de dwarslaesie, compleetheid, de gevolgen van de
dwarslaesie (bijvoorbeeld voor de longen, blaas of de darmen), uw lichamelijk functioneren en de
revalidatiebehandeling. Dit zijn gegevens die uw zorgverleners nodig hebben om goede zorg te
bieden. Bij het consult een jaar na ontslag vult u een vragenlijst in over uw functioneren in dagelijkse
activiteiten, gezondheidsproblemen, participatie (bijvoorbeeld werk, sport, sociale activiteiten),

kwaliteit van leven en stemming.

Wat meedoen inhoudt

Wanneer u toestemming geeft kunnen uw gecodeerde medische gegevens voor wetenschappelijk
onderzoek worden opgevraagd door andere revalidatiecentra in Nederland. U hoeft hiervoor zelf
niets te doen. Uw zorgverleners regelen dit. Voor de verzameling van gegevens gedurende uw

opname in het revalidatiecentrum hoeft u niets extra te doen.




Roessingh /N VDG

. i Nederlands Vlaams
| gt S =+ Dwarslagsie Genootschap

Privacy

Als uw gegevens worden opgevraagd voor wetenschappelijk onderzoek blijven al uw gegevens
vertrouwelijk. Alleen uw zorgverleners weten dat het om u gaat. Uw gegevens worden gekoppeld
aan een registratienummer. Persoonsgegevens zoals uw naam en geboortedatum worden niet
gebruikt. Onderzoekers uit de revalidatiecentra die de gegevens analyseren weten dus niet om wie
het gaat. De Nederlandse en Europese wetten en regels zijn hierbij van toepassing. De gegevens zijn
alleen toegankelijk voor onderzoekers die toestemming hebben gekregen om de gegevens te
analyseren voor wetenschappelijk onderzoek. Als u vragen heeft over het gebruik van uw gegevens,

kunt u contact opnemen met de functionaris gegevensbescherming (FG@Roessingh.nl). Ook kunt u

terecht bij de Autoriteit Persoonsgegevens.

Mogelijke voor- en nadelen

U heeft zelf geen direct voordeel van meedoen aan de NDD. Voor de toekomst levert de NDD nuttige
gegevens op. Op basis van verzamelde gegevens kunnen we in de toekomst beter zorg op maat

bieden.

Als u niet wilt meedoen of wilt stoppen met deelname aan de NDD

Deelname is vrijwillig. Dat betekent dat u niet hoeft mee te doen als u dat niet wilt. U beslist zelf of u
meedoet. Niet meedoen heeft geen gevolgen voor de zorg die u krijgt. Als u wel meedoet, dan kunt u
zich altijd bedenken. U mag op elk moment stoppen. U hoeft niet te zeggen waarom u stopt en
stoppen heeft geen gevolgen voor de zorg die u krijgt. Als u wilt stoppen kunt u contact opnemen
met uw revalidatiearts. Nieuwe gegevens worden dan niet meer opgenomen in de NDD. De gegevens
die tot dat moment zijn verzameld, worden wel gecodeerd gebruikt voor de analyses tenzij u hier

bezwaar tegen heeft.

Bewaren van uw gegevens

Er is geen geplande gegevensbewaartermijn voor de NDD. De gegevensverzameling van de NDD blijft

in de toekomst doorlopen en is in principe niet eindig.
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Heeft u vragen?

Vragen over de NDD kunt u stellen aan uw revalidatiearts. Heeft u een klacht? Bespreek dit dan met
uw revalidatiearts. Wilt u dit liever niet? Neem dan contact op met de klachtenbemiddelaar van

Roessingh, Centrum voor Revalidatie (Klachtenfunctionaris@Roessingh.nl).

Als u meer wilt weten over gegevensbescherming, dan kunt u contact opnemen met de functionaris

gegevensbescherming (FG@Roessingh.nl)

Hoe geeft u toestemming?

U kunt eerst rustig nadenken over of u wilt meedoen aan de NDD. Als u mee wilt doen dan vragen wij

u het toestemmingsformulier in te vullen en zo snel mogelijk aan uw revalidatiearts te geven.

Met vriendelijke groet,
Revalidatieartsen Roessingh, centrum voor revalidatie

N. Jacobs, J. Schuttevaar, E. Maas
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Toestemmingsformulier Nederlandse Dataset Dwarslaesierevalidatie (NDD)

- Ik heb de informatiebrief gelezen. Ook kon ik vragen stellen. Mijn vragen zijn goed genoeg
beantwoord. Ik had genoeg tijd om te beslissen of mijn gegevens in de NDD mogen worden

opgenomen,

- Ik weet dat meedoen vrijwillig is. Ook weet ik dat ik op ieder moment kan beslissen om toch

niet deel te nemen aan de NDD of om te stoppen. Ik hoef daarvoor geen reden te geven.

- Ik geef toestemming voor:
- Het opslaan van gecodeerde medische gegevens voor toekomstig wetenschappelijk
onderzoek.
- Het delen van deze gecodeerde gegevens met de Nederlandse dwarslaesie

revalidatiecentra.

Naam:

Handtekening: Datum: ___ /

Onderstaande vult de nazorgverpleegkundige in

Ik verklaar dat ik deze persoon volledig heb geinformeerd over de NDD.

Als er tijdens het project informatie bekend wordt die de toestemming van de persoon kan

beinvloeden, dan breng ik de persoon daar tijdig van op de hoogte.

Naam nazorgverpleegkundige (of diens vertegenwoordiger):

Handtekening: Datum: ___ /




