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Vooraf

· Ik bevestig dat ik de informatie in de Informatiebrief van de Bio-databank Chronische Longziekten (versie x.x) heb gelezen. Ik heb de kans gehad om (extra) vragen over de brief te stellen. Deze vragen zijn goed beantwoord. Ik heb voldoende tijd gehad om over meedoen na te denken.
· Ik doe vrijwillig mee aan de Bio-databank Chronische Longziekten waarin mijn (medische) gegevens en mijn lichaamsmateriaal worden opgeslagen voor wetenschappelijk onderzoek. Dit onderzoek is op het gebied van chronische longziekten zoals beschreven in de Informatiebrief. Ik weet dat ik het recht heb om op elk moment mijn toestemming weer in te trekken. Ik hoef hiervoor geen reden te geven. Ook weet ik dat dit geen negatieve gevolgen heeft voor mijn medische behandeling. De relatie met mijn behandelend arts verandert niet wanneer ik wel of niet besluit om mijn (medische) gegevens en lichaamsmateriaal beschikbaar te stellen. 
· Er is aan mij uitgelegd dat naast mijn behandelend arts, ook anderen onderzoek mogen doen met mijn (medische) gegevens en mijn lichaamsmateriaal. Dit zijn bijvoorbeeld artsen en onderzoekers van een ander ziekenhuis. Ik begrijp dat mijn (medische) gegevens en mijn lichaamsmateriaal via een code onherkenbaar worden gemaakt voordat ze gebruikt worden door een onderzoeker. Hierdoor weet de onderzoeker niet van wie de (medische) gegevens en het lichaamsmateriaal zijn.
· Mijn persoonsgegevens zoals mijn naam, adres en telefoonnummer zullen niet worden gedeeld met onderzoekers.

Toestemming
1. Ik geef toestemming voor het verzamelen, bewaren en gebruik van longweefsel en andere weefsels of cellen die zijn verkregen tijdens een behandeling of voor het vaststellen van mijn longziekte. Ik weet dat er altijd voldoende materiaal over zal blijven om mogelijke zorgvragen in de toekomst te kunnen beantwoorden.

2. Ik geef toestemming voor het afnemen en gebruik van mijn gecodeerde (medische) gegevens voor de doelen zoals beschreven in de Informatiebrief.

3. Ik geef toestemming voor het bewaren en gebruik van mijn radiologie en pathologie beelden voor de doelen zoals beschreven in de Informatiebrief.

4. Ik geef toestemming om mijn gecodeerde (medische) gegevens en lichaamsmateriaal zorgvuldig en voor onbepaalde tijd te bewaren in de Bio-databank Chronische Longziekten.

5. Ik geef toestemming voor het opvragen van medische gegevens bij mijn huisarts, verpleeghuisarts, apotheek en andere zorginstellingen, onder voorwaarde dat mijn privacy beschermd blijft. 

6. Ik geef toestemming om mijn gegevens te koppelen met andere gegevensbronnen van bijvoorbeeld registraties van het CBS (Centraal Bureau voor de Statistiek), PALGA (Pathologisch-Anatomische Landelijk Geautomatiseerd Archief), IKNL (Het Integraal Kankercentrum Nederland) en van Lifelines (grootschalig onderzoek in de regio Noord-Nederland, indien u Lifelinesdeelnemer bent), onder voorwaarde dat mijn privacy beschermd blijft.

a. Ik geef toestemming om, in het geval dat ik tijdens de looptijd van de Bio-databank Chronische Longziekten kom te overlijden, mijn officiële doodsoorzaakgegevens op te vragen bij het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS).

b. Ik geef toestemming voor het opvragen van informatie uit de Basisregistratie Personen (BRP) van mijn gemeente om zo nodig contact met mij op te kunnen nemen. 

7. Ik geef toestemming om mijn (medische) gegevens en lichaamsmateriaal te gebruiken bij onderzoek met andere organisaties voor de doelen zoals beschreven in de Informatiebrief. Het gaat hierbij om organisaties van binnen en buiten de Europese Economische Ruimte (EER).

8. Ik geef toestemming om via mijn behandelaar (mijn medisch specialist) of huisarts geïnformeerd te worden over toevalsbevindingen die relevant kunnen zijn voor mijn gezondheid en mijn behandeling of die van mijn familieleden. 

9. Ik geef toestemming om met mijn erfelijk materiaal (DNA) wetenschappelijk onderzoek te doen voor de doelen zoals beschreven in de Informatiebrief.

Extra toestemming
Als u besluit mee te doen aan de Bio-databank Chronische Longziekten is het voldoende als u toestemming geeft voor bovenstaande punten. Onderstaand punt is niet noodzakelijk om mee te kunnen doen aan de Bio-databank Chronische Longziekten . Het zou echter van grote waarde zijn als u ook toestemming geeft voor dit punt. Zou u hieronder willen aangeven of u hiervoor wel of geen toestemming geeft? 

10. Ik geef toestemming om opnieuw contact met mij op te nemen in de toekomst als bijvoorbeeld meer gegevens van mij nodig zijn of als het lichaamsmateriaal dat van mij bewaard wordt in de Bio-databank Chronische Longziekten dreigt op te raken of als er een nieuwe (geneesmiddelen)studie gaat starten die relevant is voor mij.

O 	ja, ik geef ook voor dit onderdeel toestemming
O 	nee, ik geef voor dit onderdeel geen toestemming











Naam deelnemer:


Geboortedatum:


Datum:					Handtekening:



In te vullen door de  medewerker:

Ik verklaar dat ik met de bovengenoemde persoon zijn/haar voorgenomen deelname aan
de Bio-databank Chronische Longziekten heb besproken en zijn/haar vragen daarover heb beantwoord. Ik verklaar mij bereid nog opkomende vragen over de Bio-databank Chronische Longziekten naar vermogen te beantwoorden.


Naam medewerker:

Datum:					Handtekening:

(De deelnemer ontvangt een ondertekende kopie van de Informatiebrief en Toestemmingsformulier, het origineel blijft in het UMCG (Dit wordt opgeslagen onder verantwoordelijkheid van de Beheerder van de bank.).
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