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Patiéntinformatiebrief Prostaatkanker Centrum Zuid
De beste zorg? Doen we samen/!

Kortgeleden heeft u de diagnose prostaatkanker gekregen. Opeens komt er veel op u af. Het is
belangrijk dat u de best mogelijke zorg krijgt. Daarvoor zijn wij constant bezig met het
monitoren en verbeteren van de kwaliteit van de zorg. Wij werken daarvoor samen met
experts van andere ziekenhuizen binnen Prostaatkanker Centrum Zuid. In deze brief leggen
wij uit wat onze doelen zijn en hoe wij de zorg zo optimaal mogelijk maken, voor u persoonlijk
én voor patiénten in de toekomst. Alle patiénten die de diagnose prostaatkanker krijgen,
worden geinformeerd. Meedoen is vrijwillig. Dit onderzoek is beoordeeld door de Medisch
Ethische Toetsings Commissie Zuyderland-Zuyd (METC Z).

1. Watis het doel van Prostaatkanker Centrum Zuid?

Prostaatkanker Centrum Zuid is een samenwerkingsverband van Elkerliek Ziekenhuis
(Helmond), Laurentius Ziekenhuis (Roermond), MUMC+ (Maastricht), VieCuri Medisch
Centrum (Venlo/Venray) en Zuyderland Medisch Centrum (Heerlen/Sittard-Geleen). Binnen
deze samenwerking voldoen wij aan alle landelijke volumenormen en kwaliteitscriteria en
streven wij naar optimale kwaliteit van prostaatkankerzorg. Patiénten met (een vermoeden
van) prostaatkanker kunnen in alle aangesloten ziekenhuizen instromen en doorlopen op alle
locaties van Prostaatkanker Centrum Zuid een uniform zorgpad voor diagnostiek en
behandeling.

Het doel van het Prostaatkanker Centrum Zuid is om alle patiénten met prostaatkanker zo
optimaal mogelijke zorg te bieden. Om dit te kunnen doen, is het nodig te overleggen met
experts binnen het samenwerkingsverband welke behandelopties het beste zijn in uw
specifieke situatie. Dit doen wij in het regionale multidisciplinaire overleg (MDO). Met deze
informatie kunnen wij u beter helpen om een behandelkeuze te maken.

Wat is het doel van het onderzoek?

Naast dat wij u willen helpen een behandelkeuze te maken, streven wij naar een optimale
kwaliteit van zorg door de uitkomsten van de behandeling te monitoren, te evalueren en waar
nodig te verbeteren. Hiervoor worden continu kwaliteitsevaluaties uitgevoerd binnen
Prostaatkanker Centrum Zuid. Wanneer kwaliteitsevaluaties of monitoring leiden tot nieuwe
bevindingen, kunnen we de zorg verder optimaliseren door wetenschappelijk onderzoek te
doen. Dit wordt gedaan door (onderzoeks)vragen te beantwoorden met behandelgegevens
van patiénten met prostaatkanker uit een  dataregistratie opgezet door

Prostaatkankercentrum Zuid. Zie ook https://prostaatkankercentrumzuid.nl

2. Wat houdt meedoen in en wat wordt van u verwacht

Om voor u persoonlijk een optimaal behandelplan te maken, is het nodig om relevante gegevens voor
het MDO te delen in de regionale bespreking. Wanneer u hier bezwaar tegen heeft, is het nodig dat u
dit aankruist op het bezwaarformulier. Mocht u wel toestemming geven voor het delen van gegevens
in het MDO, dan hoeft u niets te doen. Het delen van uw gegevens voor het MDO staat los van de

kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk onderzoek.

Om kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk onderzoek te doen, maken wij gebruik van gegevens uit
de reguliere zorg. Behalve gegevens uit de reguliere zorg, hebben wij geen extra gegevens van u
nodig. U hoeft dus helemaal niets extra’s te doen. Ook zijn uw gegevens voorzien van een versleutelde
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code, waardoor deze niet herleidbaar zijn naar u. In paragraaf 6 vindt u meer informatie hierover. Als
we uw reguliere zorggegevens mogen gebruiken voor kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk
onderzoek kunt u toekomstige patiénten helpen en bijdragen aan betere zorg. Mocht u bezwaar
hebben tegen het gebruik van uw gegevens voor kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk
onderzoek, dan kunt u dat aangeven op het bezwaarformulier.

3. Mogelijke voor- en nadelen

Wanneer u wilt dat uw gegevens gebruikt worden voor kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk
onderzoek, hoeft u niets te doen wat buiten uw normale behandeling of controle valt. Hierdoor zijn er
voor u geen voordelen of nadelen wanneer u mee doet. Ook loopt u geen risico’s. Voor uzelf maakt
het dus geen verschil of u wel of niet meedoet. Echter wanneer u geen bezwaar heeft tegen deelname,
kunt u helpen om de zorg voor toekomstige patiénten verder te verbeteren.

4. Als u niet wilt meedoen of wilt stoppen

U beslist zelf of u uw gegevens wil delen voor het MDO en of u uw gegevens beschikbaar wil stellen
voor kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk onderzoek. Deelname is vrijwillig. Als u besluit niet
mee te doen, kunt u uw bezwaar aangeven op het bezwaarformulier. U wordt gewoon op de
gebruikelijke manier behandeld. Als u besluit om wel mee te doen, hoeft u niets te tekenen.

Als u wel meedoet, kunt u zich altijd bedenken en toch stoppen, ook tijdens het onderzoek. U hoeft
niet te zeggen waarom u bezwaar heeft. Wel moet u dit direct melden aan de onderzoeker. De
gegevens die tot dat moment zijn verzameld, worden gebruikt voor het onderzoek.

5. Einde van het onderzoek

Het gebruik van uw gegevens voor onderzoek stopt wanneer u niet langer onder controle bent bij de
uroloog, wanneer u zelf kiest om te stoppen, of wanneer de Raad van Bestuur, de overheid of de
beoordelende medisch-ethische toetsingscommissie besluit om het onderzoek te stoppen.

6. Gebruik en bewaren van uw gegevens

Vertrouwelijkheid van uw gegevens en bewaartermijn

Om uw privacy te beschermen bij het MDO, worden relevante (medische) gegevens via een
beveiligde e-mailverbinding verzonden. De gegevens worden tijdens het MDO besproken met
verschillende medisch specialisten om tot een voor u zo optimaal mogelijk behandelvoorstel te
komen. Dit is met inachtneming van de geldende wet- en regelgeving over medisch beroepsgeheim
en privacy.

Om uw privacy bij kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk onderzoek te beschermen Kkrijgen uw
gegevens in de dataregistratie een code. Uw naam en andere gegevens die u direct kunnen
identificeren worden daarbij weggelaten. Alleen met de sleutel van de code zijn gegevens tot u te
herleiden. De sleutel van de code blijft veilig opgeborgen in de lokale onderzoeksinstelling. Alleen de
lokale hoofdonderzoeker (de uroloog) en de datamanager hebben toegang tot de sleutel. Ook in
rapporten en publicaties over het onderzoek zijn de gegevens niet tot u te herleiden. Uw gegevens
worden 15 jaar (beveiligd) bewaard op de onderzoekslocatie. Het gaat om gegevens rondom uw
gezondheid, het stellen van de diagnose, de behandeling en controles. Het verzamelen, gebruiken en
bewaren van uw gegevens is nodig om de vragen die worden gesteld te kunnen beantwoorden en de
resultaten te kunnen publiceren. De resultaten van de kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk
onderzoek worden mogelijk gedeeld in rapporten of wetenschappelijke publicaties voor medische
collega’s. Deze uitkomsten zijn niet naar u herleidbaar door de niet-herleidbare en versleutelde code.
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Toegang tot uw gegevens voor controle

Sommige personen kunnen op de onderzoekslocatie toegang krijgen tot uw gegevens zonder code.
Dit zijn de lokale hoofdonderzoeker (de uroloog) en de datamanager. Het kan nodig zijn te
controleren of het onderzoek goed en betrouwbaar is uitgevoerd. Personen die ter controle inzage
krijgen in uw gegevens zijn controleurs/monitors voor Prostaatkankercentrum Zuid of van de
Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd. Zij houden uw gegevens geheim.

Meer informatie over uw rechten bij verwerking van gegevens
Voor algemene informatie over uw rechten bij verwerking van uw persoonsgegevens of bij vragen of
klachten hiervan, zie de informatie in de bijlage ‘Contactgegevens’.

7. Geen vergoeding voor meedoen
U ontvangt geen vergoeding voor deelname aan dit onderzoek omdat er geen extra kosten of
handelingen aan deelname verbonden zijn.

8. Heeft u vragen of een klacht?

Bij vragen kunt u contact opnemen met de onderzoeker. Indien u klachten heeft over dit onderzoek,
dan kunt u dit bespreken met de onderzoeker of uw behandelend arts. Wilt u dit liever niet, dan kunt
u zich wenden tot de klachtenfunctionaris van uw ziekenhuis. Alle gegevens vindt u in de bijlage
Contactgegevens.

Wanneer u voldoende bedenktijd heeft gehad, kunt u aangeven bezwaar te hebben tegen één of
meerdere onderdelen. Indien u bezwaar heeft tegen het opnemen van uw gegevens in de
dataregistratie of het delen van uw gegevens tijdens het MDO, dan is het nodig dat u dit schriftelijk
aangeeft op het bezwaarformulier. Stemt u ermee in dat uw gegevens in het MDOworden gedeeld om
een zo optimaal mogelijk behandelplan te maken en om uw versleutelde gegevens beschikbaar te
stellen voor kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk onderzoek voor de dataregistratie, dan hoeft u
verder niets te doen.

Hartelijk dank voor uw aandacht!
Team Prostaatkankercentrum Zuid
Bijlagen

A. Bezwaarformulier
B. Contactgegevens
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Bezwaarformulier Prostaatkanker Centrum Zuid

Mocht u bezwaar hebben tegen het gebruik van uw gegevens voor het MDO,
kwaliteitsevaluaties of wetenschappelijk onderzoek, dan kunt u dit kenbaar maken met
dit formulier. U kunt het ingevulde bezwaarformulier meenemen naar de volgende
afspraak of telefonisch doorgeven bij de onderzoeker, uw arts, casemanager, of
oncologieverpleegkundige.

» Ik heb de informatie(brief) gelezen. Ik kon vragen stellen. Mijn vragen zijn
voldoende beantwoord. Ik had genoeg tijd om te beslissen.

» Ik weet dat meedoen vrijwillig is en dat ik mijn toestemming op ieder moment kan
intrekken. Daarvoor hoef ik geen reden te geven.

» 1k begrijp dat ik dit formulier niet hoef te tekenen wanneer ik het ermee eens ben
dat mijn gegevens gedeeld worden in het MDO, of worden gebruikt voor
kwaliteitsevaluaties en wetenschappelijk onderzoek.

» Ik begrijp dat bezwaar maken tegen het delen van mijn gegevens voor het MDO
betekent dat minder specialisten een oordeel kunnen geven over mijn beste
behandeladvies.

» Ik begrijp dat bezwaar maken tegen het gebruik van mijn niet-herleidbare
gegevens voor kwaliteitsevaluaties of wetenschappelijk onderzoek géén invloed
heeft op mijn behandeltraject.

Dit formulier vult u alleen in wanneer u niet instemt met het delen van uw gegevens voor

het MDO, kwaliteitsevaluaties of wetenschappelijk onderzoek.

Kruis aan voor welk gebruik u bezwaar maakt binnen Prostaatkanker Centrum Zuid:

o Ik maak bezwaar tegen de uitwisseling van mijn (medische) gegevens voor het MDO .

o Ik maak bezwaar tegen het verzamelen, bewaren en gebruiken van mijn niet-
herleidbare gegevens voor kwaliteitsevaluaties

o Ik maak bezwaar tegen het verzamelen, bewaren en gebruiken van mijn niet-
herleidbare gegevens voor wetenschappelijk onderzoek

Naam patiént: Handtekening:

Geboortedatum: Datum :
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Contactgegevens voor Zuyderland MC

(Lokale) uroloog/ hoofdonderzoeker
Naam: Dr. M.Bruins, uroloog
Contactgegevens: 088 — 459 9704 (poli urologie Zuyderland)

Codrdinerend onderzoeker

Naam: Dr. Lizzy Driessen, epidemioloog
Functie: data- en researchmanager
Contactgegevens:

Tel. 06-82734880

Email: li.driessen@zuyderland.nl

Klachten

Als u klachten heeft over deze evaluaties, dan kunt u dat melden aan de coérdinerend onderzoeker.
Wil u dit liever niet, dan kunt u contact opnemen met het Patiénten Service Bureau Zuyderland, tel
088-459 6300.

Meer informatie over uw rechten bij verwerking van gegevens

Voor algemene informatie over uw rechten bij verwerking van uw persoonsgegevens kunt u de
website van de Autoriteit Persoonsgegevens raadplegen. Bij vragen of klachten over het gebruik of de
verwerking van uw gegevens, of over uw rechten, kunt u contact opnemen met de Functionaris
Gegevensbescherming (FG) van Zuyderland Medisch Centrum.

Functionaris Gegevensbescherming (FG) van Zuyderland Medisch Centrum
Naam: Marianne Korpershoek

Telefoonnummer: 088-45 97 777

Email: privacy@zuyderland.nl

Link  naar  privacyverklaring/privacy  reglement  van  Zuyderland: ‘
https://www.zuyderland.nl/wp-content/uploads/2016/06/Privacyreglement-

t.b.v.-patiéntgegevens.pdf
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