Biobank voor
Interstitiéle Longziekten

Doe mee en draag bij aan wetenschappelijk
onderzoek!
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Biobank voor Interstitiéle Longziekten
Interstitiéle longziekten (ILD] zijn zeldzaam. Om goed
wetenschappelijk onderzoek te kunnen doen, zijn grote
patiéntenaantallen nodig. Dit is een voorwaarde om
inzicht te krijgen in de oorzaak en behandeling van de
ziekte. Het bijeenbrengen van ziektegegevens van zoveel |
mogelijk patiénten is dus belangrijk. Hiertoe is door het
ILD Expertisecentrum de zogenaamde biobank opgericht.
De biobank bestaat inmiddels 10 jaar en bevat de (ano-
nieme) gegevens van meer dan 6.000 patiénten met een
zeldzame ILD. In de biobank worden ook patiént-
materialen opgeslagen. Hierbij kunt u denken aan bloed,
DNA, longvocht, urine en weefsel.

Waarom een biobank voor interstitiéle longziekten?

Vanwege de zeldzaamheid duurt het relatief lang om voldoende patiénten te
verzamelen om goed wetenschappelijk onderzoek te kunnen doen. Een biobank
biedt hierin uitkomst, en daarom zijn we op zoek naar patiénten die deze ziekten
hebben en mee willen doen aan het onderzoek. Daarnaast is het ook mogelijk om
deelte nemen aan de biobank als u geen patiént bent van het St. Antonius Zieken-
huis.

Wat houdt deelname in?
o Thuis invullen van vragenlijsten.
o Afstaan van 3 buisjes bloed bij een bloedafnamepunt bij uin de buurt.

Het invullen van de vragenlijsten neemt ongeveer 2 tot 3 uur tijd in beslag en is
verder niet belastend.



Wat gebeurt er met mijn gegevens en afgenomen bloed?

Als u wilt meedoen aan de biobank, dan geeft u toestemming voor de volgende

punten:

e het opvragen en gebruik van gegevens uit uw medisch dossier ten behoeve
van wetenschappelijk onderzoek;

o het opslaan van afgenomen lichaamsmateriaal;

e het opvragen van eventueel aanwezige materialen van onderzoeken in het
verleden;

o het opvragen van medicijngebruik bij de apotheek.

Als uinteresse heeft in deelname, dan kunt u geheel vrijblijvend een informatie-
pakket aanvragen. Daar zitten ook de vragenlijsten en formulieren bij die ingevuld
en teruggestuurd kunnen worden als u akkoord gaat met deelname.

Vul deze antwoordkaart volledig in en stuur deze naar: St. Antonius Ziekenhuis,
t.av. ILD research, Antwoordnummer 2400, 3430 VB Nieuwegein (postzegel
niet nodig), of mail uw gegevens naar Marjolijn Struik (biobank cotrdinator],
biobank@antoniusziekenhuis.nl

<

Ja, ik heb interesse in deelname aan de biobank Interstitiéle Longziekten en ont-
vang hier graag meer informatie over.

(1 Ik ben patiént van het St. Antonius Ziekenhuis

[ |k ben géén patiént van het St. Antonius Ziekenhuis

Naam

Adres

Postcode + woonplaats
Telefoonnummer
E-mail

Geboortedatum

Ik heb:
 Longfibrose

(4 Sarcoidose

(d Anders, namelijk




Prof. dr. Jan Grutters, longarts: “Als het om zeldzame aandoenin-
gen gaat, zoals interstitiéle longziekten, is het heel moeilijk om
voldoende personen voor wetenschappelijk onderzoek te verza-
melen. De biobank is hierbij van onschatbare waarde om oorzaken
en verloop van de ziektes beter te begrijpen en daardoor de zorg
en prognose te kunnen verbeteren.”

Postzegel is
niet nodig

St. Antonius Ziekenhuis
T.a.v. ILD research
Antwoordnummer 2400
3430 VB Nieuwegein





