

[image: ]Onderzoek naar huidige praktijken en het identificeren van bevorderende en belemmerende factoren in het implementeren van symptoom monitoring in de oncologische zorg (OPTIMISM)

Geachte heer/mevrouw,

Wij vragen u om mee te doen aan een wetenschappelijk onderzoek. Het onderzoek wordt gedaan door het Expertisecentrum Palliatieve Zorg Utrecht, verbonden aan het UMC Utrecht. U beslist zelf of u mee wilt doen. Als u vragen heeft, dan kunt u deze stellen aan de onderzoeker die u deze informatie geeft. U hoeft niet vandaag te beslissen.

Waarom is deze studie belangrijk?
Het samenwerkingsverband OPTIMISM richt zich op het verbeteren van de symptoom monitoring en symptoommanagement voor patiënten met ongeneeslijke kanker. De huidige studie focust zich op het in kaart brengen van bevorderende en belemmerende factoren die invloed kunnen hebben op de implementatie van symptoom monitoring in de huidige zorgpraktijken. Hiermee kan de studie bijdragen aan het optimaliseren van de zorg voor patiënten en het verbeteren van hun kwaliteit van leven. Uw input hierin is zeer waardevol.

Wat moet u doen als u meedoet?
Als u meedoet, vragen wij u eenmalig een vragenlijst in te vullen. De vragen gaan over factoren die de implementatie van systematische symptoom monitoring in de dagelijkse oncologische praktijk zouden kunnen beïnvloeden en over de huidige inzet van symptoom monitoring en de daarbij horende ervaringen. 

Als u niet wilt meedoen of wilt stoppen met het onderzoek
U kiest zelf of u meedoet. Als u meedoet, kunt u altijd stoppen als u niet meer mee wilt doen. U hoeft niet te vertellen waarom u stopt. 

Wat doen we met uw gegevens?
Doet u mee met het onderzoek? Dan geeft u toestemming dat wij uw gegevens verzamelen, gebruiken en bewaren. Dit doen wij om de vragen van dit onderzoek te kunnen beantwoorden en om de resultaten te kunnen publiceren. Hierbij houden wij ons aan de Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG). Wat dit precies voor u betekent kunt u lezen in bijlage 1.

Welke gegevens verzamelen en bewaren we?
- uw sekse
- uw leeftijd
- uw organisatie en functie
- de door u ingevulde vragenlijst
- uw e-mailadres (indien u deze aan het eind van de vragenlijst invult)
De informatie die u ons geeft, geven wij verder aan niemand anders door. Dus ook niet aan andere instanties.

Heeft u vragen?
Vragen over dit onderzoek kunt u stellen aan een verantwoordelijk onderzoeker: Melissa van de Wetering of Everlien de Graaf. 
Heeft u een klacht? Bespreek dit dan met de onderzoeker. Wilt u dat liever niet, dan kunt u contact opnemen met de klachtenbemiddelaars van het UMC Utrecht via 088-7556208 of via https://www.umcutrecht.nl/nl/een-klacht-indienen.

Toestemming
Als u besluit om mee te doen kunt u de vragenlijst die in de e-mail is toegevoegd invullen. De toestemmingsverklaring is verwerkt in de vragenlijst, u hoeft onderstaande toestemmingsformulier niet apart in te vullen.

Met vriendelijke groet,

Melissa van de Wetering
Werkt bij UMC Utrecht 
m.m.j.l.vandewetering-8@umcutrecht.nl 
0629687855

Everlien de Graaf
Werkt bij UMC Utrecht
e.degraaf@umcutrecht.nl 

Bijlage 1 Aanvullende informatie over verwerking van uw gegevens
Hoe beschermen we uw privacy?
Om uw privacy te beschermen geven wij de door u ingevulde vragenlijst een code. Als we uw gegevens verwerken, gebruiken we steeds alleen die code. Ook in rapporten en publicaties over het onderzoek kan niemand terughalen dat het over u ging. De sleutel van de code bewaren we op een beveiligde plek in het UMC Utrecht.  

Hoelang bewaren we uw gegevens?
We zijn wettelijk verplicht om uw gegevens 10 jaar te bewaren in het UMC Utrecht. 

Mogen we uw gegevens gebruiken voor ander onderzoek?
De informatie die u aan ons heeft gegeven voor dit onderzoek kan ook nog belangrijk zijn voor ander wetenschappelijk onderzoek over dit onderwerp. Voor gebruik in ander onderzoek zullen de gecodeerde uitgetypte focusgroepen 10 jaar worden bewaard bij het UMC Utrecht. In het toestemmingformulier geeft u aan of u dit goed vindt. Vindt u dit niet goed? Dan kunt u nog steeds meedoen met dit onderzoek. U kunt apart aangeven of u het goed vindt om uw gegevens op te slaan voor toekomstig gebruik door onderzoekers van het UMC Utrecht.

Kunt u uw toestemming voor deelname en het gebruik van uw gegevens weer intrekken?
U kunt uw toestemming voor het gebruik van uw gegevens op ieder moment intrekken. Zeg dat dan tegen de onderzoeker. Maar let op: trekt u uw toestemming in, en hebben onderzoekers dan al gegevens verzameld voor het onderzoek? Dan mogen zij deze gegevens nog wel gebruiken.

Wilt u meer weten over uw privacy?
· Wilt u meer weten over uw rechten bij het verwerken van persoonsgegevens? Kijk dan op www.autoriteitpersoonsgegevens.nl.
· Heeft u vragen over uw rechten? Of heeft u een klacht over de verwerking van uw persoonsgegevens? Neem dan contact op met degene die verantwoordelijk is voor de verwerking van uw persoonsgegevens. Voor uw onderzoek is dat: 
UMC Utrecht, privacy@umcutrecht.nl en https://www.umcutrecht.nl/nl/privacyverklaring. 
· Als u klachten heeft over de verwerking van uw persoonsgegevens, raden we u aan om deze eerst te bespreken met het onderzoeksteam. U kunt ook contact opnemen met de Functionaris Gegevensbescherming van het UMC Utrecht via functionaris.gegevensbescherming@umcutrecht.nl. Of u dient een klacht in bij de Autoriteit Persoonsgegevens.




Bijlage 2: Toestemmingsformulier deelnemer
OPTIMISM - Onderzoek naar huidige praktijken en het identificeren van barrières en facilitators in symptoom monitoring in de oncologische zorg
· Ik heb de informatiebrief gelezen. Ik heb vragen kunnen stellen, die goed zijn beantwoord. Ik had genoeg tijd om te beslissen of ik meedoe.
· Ik weet dat meedoen vrijwillig is. Ik weet dat ik kan stoppen wanneer ik wil.
· Ik geef toestemming voor het verzamelen en gebruiken van mijn gegevens voor het beantwoorden van de onderzoeksvraag in dit onderzoek. 
· Ik geef	□ wel
		□ geen
toestemming om mijn gegevens te bewaren en te gebruiken voor ander onderzoek zoals in bijlage 1 staat.
· Ik wil meedoen aan dit onderzoek.

Naam deelnemer: ________________________________________________________________________________		
		
Handtekening: _____________________________________________________          Datum: ____ /____ /____


Gedeelte voor onderzoeker
Ik verklaar dat ik deze deelnemer volledig heb geïnformeerd over het genoemde onderzoek. Als er tijdens het onderzoek informatie bekend wordt die de toestemming van de deelnemer zou kunnen beïnvloeden, dan breng ik hem/haar daarvan tijdig op de hoogte.

Naam onderzoeker (of diens vertegenwoordiger): ______________________________________________		
		
Handtekening: _____________________________________________________          Datum: ____ /____ /____
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