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Fusarium- en Acanthamoeba-infecties van het
hoornvlies kunnen zeer ernstige gevolgen hebben.

Zij komen voornamelijk voor bij contactlensdragers.
Aangenomen wordt dat patiénten deze ziekteverwek-
kers via de contactlens en besmet water oplopen.

Het doel van de FUSACA-studie (FUSACA staat voor
Fusarium en Acanthamoeba) is te onderzoeken welke
risico’s een rol spelen bij deze hoornvliesinfecties.

Dit zal de preventie en behandeling van deze
aandoeningen verbeteren.

De FUSACA-studie is een samenwerking tussen
arts-epidemiologen van het Rijksinstituut voor
Volksgezondheid en Milieu (RIVM), oogartsen en
artsen-microbioloog van het Radboudumc het UMC

Utrechten Het Oogziekenhuis Rotterdam. Ook contact- y
lensspecialisten en specialisten op het gebied van -Stu l e
drinkwaterkwaliteit zijn bij dit onderzoek betrokken.

Wat houdt het onderzoek in? Onderzoek naar hoornvliesinfecties

Dit onderzoek bestaat uit 2 onderdelen, namelijk:

1. een vragenlijstonderzoek en 2. een onderzoek naar het

klinisch beloop van de hoornvliesinfectie.

We vragen circa goo mensen die in het verleden één van .

deze hoornvliesinfecties hebben gehad een patiénten- LN i
vragenlijstin te vullen. Dat kan op papier of bij voorkeur W 3 i

online. Deze vragenlijst gaat onder andere over uw

ooggezondheid, contactlensgebruik en gewoontes met

betrekking tot uw contactlenzen in de maand voordatu

de hoornvliesinfectie kreeg. Wij vragen u ook naar de

soort lenzen en lenzenvloeistoffen die u toen gebruikte.

Ook als u op dit moment geen contactlenzen meer draagt, Y
maar voorafgaand aan de infectie wel, kunt u deelnemen

aan het onderzoek. De vragenlijst gaat ook in op andere

mogelijke risicofactoren voor hoornvliesinfectie, zoals
waterleidingmaterialen en bouwjaar van uw woning.

Het studieteam vraagt ook de medische gegevens van de
hoornvliesinfectie op bij de oogarts, waaronder de ernst s
van de infectie, de behandeling en het resultaat.

Als u mee wilt werken aan dit onderzoek vragen wij u om
na het lezen van de uitnodigingsbrief en deze informatie-
folder de toestemmingverklaring te tekenen waarbij u
toestemming geeft voor deelname aan de twee onder-
delen van het onderzoek.
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Wat zijn mogelijke voor- en nadelen van
deelname aan dit onderzoek?

Er zijn geen risico’s en geen vergoedingen verbonden
aan deelname aan dit onderzoek. Wij vragen alleen wat
tijd van u voor het invullen van de vragenlijst (ongeveer
30 minuten).
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Wat gebeurt er als u niet wenst deel te
nemen aan dit onderzoek?

U beslist zelf of u wel of niet wilt meedoen aan dit onderzoek.
Als u besluit niet mee te doen, hoeft u verder niets te doen.
U hoeft ook niet te zeggen waarom u niet wilt meedoen.
Als u wel meedoet, kunt u zich altijd bedenken en stoppen
met deelname aan het onderzoek. Indien u besluit te
stoppen hoeft u geen reden op te geven. U kunt uw
toestemming voor deelname en gebruik van uw persoons-
gegevens altijd intrekken.

Wat gebeurt er als het onderzoek is
afgelopen?

Uw deelname aan het onderzoek is afgelopen als u de
vragenlijst heeft ingevuld en verstuurd. Als u een samenvat-
ting van de onderzoeksresultaten wilt ontvangen, kunt u
dat aangeven op de toestemmingsverklaring.

Op deze verklaring kunt u aangeven of u eventueel wilt
meewerken aan een aanvullend kraanwateronderzoek. Dan
wordt u in 2020 door het UMC Utrecht hiervoor benaderd.
Zij komen dan bij u thuis om wat kraanwater af te tappen
om het te onderzoeken op aanwezige micro-organismen.

Wat gebeurt er met uw gegevens?

Voor dit onderzoek is het nodig dat uw persoonsgegevens,
vragenlijstgegevens en eventueel de gegevens over uw
hoornvliesinfectie worden verzameld en gebruikt voor het
beantwoorden van de onderzoeksvragen en om te kunnen
publiceren. Hiervoor vragen wij uw toestemming met het
invullen van een toestemmingsverklaring.

In verband met uw privacy zullen uw gegevens met behulp
van een onderzoekscode (FUSACA-ID) worden opgeslagen
en verwerkt in onze database. De vragenlijstgegevens
worden bewaard bij het RIVM. De gegevens over uw
hoornvliesinfectie worden ingevuld door uw behandelend
oogarts en gecodeerd gestuurd naar de betrokken oogarts
van het FUSACA-studieteam en daar bewaard.
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Uw privacy

Al uw gegevens blijven vertrouwelijk. Dat betekent dat
alleen de onderzoekers van het FUSACA-studieteam weten
welke code bij uw gegevens hoort op basis van de door u
ingevulde toestemmingsverklaring. Alleen met de onder-
zoekscode (FUSACA-ID) kunnen de gegevens tot u worden
herleid. De sleutel van uw code blijft veilig opgeborgen bij
het RIVM. In rapporten en publicaties over het onderzoek
zullen gegevens niet tot u herleidbaar zijn.

Uw onderzoeksgegevens van de 2 studieonderdelen worden
in gecodeerde vorm 15 jaar bewaard en daarna vernietigd.
Bij vragen of klachten over de verwerking van uw persoons-
gegevens kunt u contact op nemen met de onderstaande
hoofdonderzoekers van het FUSACA-studieteam. Het is
mogelijk dat wij u in de toekomst opnieuw willen benade-
ren voor een nieuw onderzoek naar ooginfecties. Als u niet
opnieuw benaderd wilt worden, respecteren wij dat natuurlijk.
U kunt uw keuze op de toestemmingsverklaring aangeven.

Voor informatie over uw rechten bij verwerking van uw
persoonsgegevens kunt u de RIVM website over privacy-
beleid raadplegen op www.rivm.nl/Privacybeleid en voor het
Radboudumc op www.radboudumc.nl/patientenzorg/rechten-en-
plichten/privacy. Ook kunt u contact opnemen met de
Functionaris voor de Gegevensbescherming Radboudumc
(email: gegevensbescherming@radboudumc.nl).

Voor algemene informatie kunt u terecht op de website van
de Autoriteit Persoonsgegevens.

Bij vragen over uw rechten raden wij u aan eerst contact op
te nemen met de verantwoordelijken voor de verwerking
van uw persoonsgegevens in het onderzoeksteam.

Voor de FUSACA-studie zijn dat met betrekking tot:

« uw toestemmingsverklaring en vragenlijst:
Barbara Schimmer, medisch epidemioloog, RIVM-EPI
e-mail: fusaca-studie@rivm.nl

« de verwerking van uw medische gegevens:
Cathrien Eggink, oogarts Radboudumc
telefoonr: 024-3614448

In samenwerking met:

@
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het oogziekenhuis rotterdam
the rotterdam eye hospital

De zorg voor morgen begint vandaag


http://www.rivm.nl/Privacybeleid
http://www.radboudumc.nl/patientenzorg/rechten-en-plichten/privacy
http://www.radboudumc.nl/patientenzorg/rechten-en-plichten/privacy
mailto:gegevensbescherming%40radboudumc.nl?subject=
mailto:fusaca-studie%40rivm.nl?subject=
http://www.rivm.nl



