Onderzoek naar luchtweginfecties in verpleeghuizen
Informatie voor bewoners

Geachte heer/mevrouw,

U krijgt deze brief omdat uw zorgorganisatie [naam] meedoet aan een onderzoek van Amsterdam UMC. In dit onderzoek kijken de onderzoekers naar infecties aan de luchtwegen, zoals griep, verkoudheid en corona. 

De onderzoekers willen weten:
· hoe vaak deze infecties voorkomen in verpleeghuizen
· welke bewoners meer kans hebben om zo’n infectie te krijgen.

Met deze informatie kunnen verpleeghuizen:
· uitbraken eerder opmerken
· besmettingen zoveel mogelijk voorkomen
· bewoners sneller en beter behandelen

Doel van het onderzoek
Het doel van het onderzoek is om te monitoren hoe vaak luchtweginfecties vóórkomen in verpleeghuizen. Zo kunnen de onderzoekers beter begrijpen
· hoe snel een virus zich verspreidt
· waar een virus zich verspreidt.

Wat wordt onderzocht?
De onderzoekers kijken:
· hoeveel luchtweginfecties er zijn in uw zorgorganisatie 
· hoeveel luchtweginfecties er zijn in andere zorgorganisaties die meedoen
· welke soorten luchtweginfecties voorkomen (bijvoorbeeld griep, corona, verkoudheid)
· bij welke bewoners de infectie vaker ernstig verloopt
· hoe goed vaccinaties beschermen tegen griep en corona

Welke gegevens gebruiken de onderzoekers?
Uw arts en andere zorgverleners schrijven informatie over uw gezondheid in uw Elektronisch Cliënten Dossier. Als u klachten heeft die passen bij een luchtweginfectie, noteert uw behandelaar bijvoorbeeld:
· welke klachten u heeft
· hoe ernstig de klachten zijn
· welk virus de infectie veroorzaakt (bijvoorbeeld griep, verkoudheid of corona), als dit bekend is
· of u een prik (vaccinatie) tegen griep of corona heeft gehad.

Wij sturen alleen informatie die nodig is voor het onderzoek, en wij doen dat veilig. De onderzoekers van Amsterdam UMC krijgen geen gegevens zoals uw naam, Burgerservicenummer of geboortedatum. De onderzoekers tellen per verpleeghuisafdeling hoeveel infecties er per week zijn. Deze wekelijkse tellingen delen de onderzoekers van Amsterdam UMC met het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu (RIVM). Het RIVM gebruikt de tellingen om landelijk in kaart te brengen hoeveel mensen een luchtweginfectie hebben.

Een beschrijving van onderzoek vindt u op: https://unoamsterdam.nl/onderzoeken/leren-van-data-surveillance-virale-luchtweginfecties/

Uw privacy en veiligheid
[Naam zorgorganisatie] zorgt samen met Amsterdam UMC dat uw privacy veilig is.
· Alles wat de onderzoekers over u verzamelen, blijft geheim. Dit is geregeld in de wet, de Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG)
· U blijft anoniem voor de onderzoekers. Zij werken met een code, waaruit niet af te lezen is om wie het gaat. 
· [Naam zorgorganisatie] houdt uw naam en geboortedatum
· Amsterdam UMC bewaart de gegevens nog 10 jaar na het onderzoek, zodat zij ook later kunnen nakijken of alles klopt.

Wat kunt u doen bij bezwaar?
Wilt u niet dat uw gegevens worden gebruikt? Dan zegt u dat tegen uw zorgverlener. Uw gegevens worden dan niet meegenomen. Zegt u niks? Dan verandert er niks voor u.

Uw rechten
U heeft altijd uw gewone rechten als het gaat over privacy. U mag bijvoorbeeld weten wat er over u is opgeslagen. Ook mag u soms vragen of de gegevens weggehaald worden. Hiervoor neemt u contact op met uw verpleeghuis. Amsterdam UMC kan niet zien welke gegevens van welke bewoner zijn, want die ontvangt geen namen.
Klachten
Bent u niet tevreden over de privacy? Stuur uw klacht naar de persoon die over privacy gaat bij uw zorgorganisatie: 
· e-mailadres: XXX
bij Amsterdam UMC: 
· e-mailadres: privacy@amsterdamumc.nl

U kunt ook bellen met de Autoriteit Persoonsgegevens: 
· telefoonnummer 088 – 180 52 50 
U vindt meer informatie op
· https://autoriteitpersoonsgegevens.nl/

Vragen of contact
Heeft u een vraag over het onderzoek? Mail dan naar:
· e-mailadres: lerenvandata@amsterdamumc.nl

Uitleg van woorden:
1. Luchtweginfectie: een ontsteking van het slijmvlies in de luchtwegen (neus, keel, luchtpijp of longen). Het wordt veroorzaakt door ziekteverwekkers zoals virussen (meestal) of bacteriën.
2. Elektronisch Cliënten Dossier: computerbestand waarin zorgverleners informatie over uw zorg bewaren.
3. Burgerservicenummer: een persoonlijk nummer voor contact met de overheid.
4. Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG): een belangrijke regel over privacy in Nederland.
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