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Beste jongere,

Dit is een informatiebrief omdat jij in het ziekenhuis bent vanwege een stomp buiktrauma.
Dat is een harde klap op je buik, bijvoorbeeld na een val met de fiets of een botsing tijdens
het sporten. Soms raken je buikorganen daardoor vanbinnen beschadigd, en dat moet goed
onderzocht en behandeld worden.

We willen je vragen of we jouw medische gegevens mogen bewaren in een speciale
databank. Die databank heet Stomp Buiktrauma bij Kinderen. Ben je jonger dan 16 jaar? Dan
beslis je samen met je ouder(s) of voogd, of je mee wilt doen. Vanaf 16 jaar mag je deze
beslissing alleen maken.

Wat is een databank?

Een databank is een soort digitale verzamelmap waarin we informatie veilig opslaan. In dit
geval gaat het om medische gegevens van kinderen en jongeren die, net als jij, een harde
klap op de buik hebben gehad.

Waarom willen we jouw gegevens bewaren?

Met deze informatie kunnen dokters en onderzoekers in de toekomst beter begrijpen hoe
ze stomp buiktrauma moeten onderzoeken en behandelen. Misschien kunnen ze dan
bijvoorbeeld beter bepalen wanneer een scan nodig is of welke behandeling het beste
werkt. Zo kunnen we de zorg voor andere kinderen en jongeren verbeteren.

Wat voor informatie slaan we op?

Als je meedoet, verzamelen we informatie over:

Hoe het ongeluk gebeurde (bijvoorbeeld een botsing met de fiets).

Wat de dokter vond bij het onderzoek van je buik.

Uitslagen van bloedonderzoek (alleen als dat al gedaan is, je wordt niet extra geprikt).
Resultaten van echo’s, CT-scans of MRI’s (ook alleen als die al zijn gemaakt).

Welke behandeling je kreeg, zoals rust, medicijnen of een operatie.

Of er complicaties waren, zoals een infectie.

Belangrijk om te weten:
e Er worden geen extra onderzoeken gedaan voor deze databank.
e We gebruiken alleen gegevens die al in je medisch dossier staan.

Is meedoen verplicht?
Nee, helemaal niet. Jij (en je ouders of voogd) mogen zelf kiezen of je meedoet. Als je geen
zin hebt, is dat helemaal oké en verandert er niets aan je behandeling.
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Wat gebeurt er met jouw gegevens?

Je medische gegevens worden alleen gebruikt voor wetenschappelijk onderzoek. We geven
ze door aan onderzoekers, maar zonder je naam erbij. In plaats daarvan krijgt jouw
informatie een code. Alleen de hoofdonderzoeker weet welke code bij jou hoort, en die
persoon houdt dat goed geheim en beveiligd.

Verdien ik er iets mee?
Nee, je krijgt geen geld of beloning. Maar je helpt wel mee om de zorg voor andere kinderen
en jongeren beter te maken.

En wat als ik vragen of klachten heb?

Heb je vragen? Stel ze dan gerust aan de dokter.

Heb je een klacht? Dan kun je dat bespreken met de dokter, of contact opnemen met de
afdeling ‘Patiénteninformatie en Klachtopvang’ van het UMCG via 050-3613300.

Wat moet je doen als je wilt meedoen?
Als je (en jouw ouders of voogd) mee wilt doen, vul dan (samen) het toestemmingsformulier
in. Dat formulier zit bij deze brief.

Wat moet je doen als je later niet meer wilt meedoen?

Je kunt ook later nog stoppen met meedoen. Dan worden er geen nieuwe gegevens meer
verzameld en gebruiken we je eerdere gegevens niet meer voor nieuw onderzoek. Vul dan
het intrekkingsformulier in. Dat formulier zit ook bij deze brief.

Nog even samengevat:
e Je doet vrijwillig mee.
e We slaan alleen gegevens op die al in je dossier staan.
¢ Jouw gegevens zijn niet direct te achterhalen voor de onderzoekers.
¢ Je helpt mee aan belangrijk onderzoek voor betere zorg.
e Je kunt altijd stoppen zonder dat dit gevolgen heeft.

Bedankt dat je deze brief hebt gelezen! Heb je vragen? Stel ze gerust. En denk er rustig over
na voordat je een besluit neemt. Bespreek het eventueel met je ouders of met iemand
anders.

Met vriendelijke groet,

Prof. dr. J.B.F. Hulscher, kinderchirurg UMC Groningen
Databank Stomp Buiktrauma bij Kinderen

Contactpersoon van de databank Stomp Buiktrauma bij Kinderen: drs. S. Baggel, s.baggel@umcg.nl
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