
PRIVACYNORMEN: 
 

(Overgenomen uit het beleidsplan van de StOEH) 
Dit is een voorbeeldexemplaar, niet retour zenden a.u.b  

 
 
 

1. Aan alle personen, om wiens medewerking aan de opsporing van 
personen met Familiaire Hypercholesterolemie wordt verzocht, 
wordt een afschrift van deze privacynormen overhandigd. 

 
2. Schriftelijke informatie over een familie, wordt alleen overgenomen 

en gebruikt als vaststaat dat voor de verstrekking daarvan vooraf 
toestemming is gegeven door een familielid. 

 
3. Indien het nodig is een familie met behulp van een contactpersoon 

uit deze familie in kaart te brengen, benadert de Genetic Field 
Worker deze persoon slechts nadat deze is aangezocht en bereid 
gevonden. 

 
4. De gegevens over een familie verkregen met behulp van een 

contactpersoon zijn medisch geheim en worden op een zodanige 
wijze behandeld dat de privacy van de betrokken familieleden 
volstrekt gewaarborgd is. 

 
5. De verkregen gegevens worden nimmer aan derden verstrekt en 

worden uitsluitend gebruikt voor diagnostische en epidemiologische 
doeleinden. 

 
6. De gegevens worden slechts in de centrale registratie ingevoerd (FH 

bestand en DNA-bank), na uitdrukkelijke toestemming van de 
betrokken persoon of personen. 

 
7. De door de Stichting gemaakte medische stambomen worden op het 

kantoor van de StOEH op de meest zorgvuldige wijze bewaard. 
 

8. Voor de registratie van personen met FH geldt een reglement, 
waarin onder andere de rechten van deze personen ter bescherming 
van hun persoonlijke levenssfeer zijn opgenomen. Dit reglement is 
in te zien op het kantoor van de stichting: 

 
StOEH 
Paasheuvelweg 15, 1105 BE Amsterdam  
Telefoonnummer: 020-6971014  
Faxnummer: 020-6976407  
E-mail: info@stoeh.nl 



Verklaring  
De stichting Opsporing Erfelijke Hypercholesterolemie te Amsterdam verricht een bevolkingsonderzoek 
naar een bepaalde erfelijke vorm van een hoog cholesterolgehalte. Deze aandoening wordt Familiaire 
Hypercholesterolemie (FH) genoemd. De gegevens die bij dit onderzoek verkregen zijn worden door de 
StOEH bewaard en vallen onder de medische geheimhoudingsplicht. Met het verkregen bloed wordt op 
zorgvuldige wijze omgegaan. Het is bedoeld om het ‘erfelijkheidsfoutje’ (de mutatie) aan te tonen en  
alleen voor deze bepaling wordt het bloed gedurende maximaal 1 jaar bewaard. Na deze periode kan 
het gebruikt worden voor wetenschappelijk onderzoek op het gebied van hart- en vaatziekten. Wanneer 
daar bezwaar tegen bestaat, wordt het lichaamsmateriaal één jaar na afname vernietigd.   
 
Ondergetekende 

• heeft de informatiefolder van de StOEH ontvangen, waarin duidelijk is omschreven wat 
deelname aan het  bevolkingsonderzoek naar Familiaire Hypercholesterolemie inhoudt. 

• heeft de gelegenheid gekregen hierover vragen te stellen, die vervolgens duidelijk zijn 
beantwoord. 

• weet dat hij/zij alleen uitslag krijgt van het DNA onderzoek naar Familiaire 
Hypercholesterolemie. 

• weet dat de onderzoekers de gegevens vertrouwelijk en anoniem behandelen, volgens de 
regels die zijn vastgelegd in de Privacynormen van de StOEH.  

 
S.v.p. aankruisen wat van toepassing is: 

Ik ga ermee akkoord dat door middel van erfelijkheidsonderzoek zal worden vastgesteld of de DNA 
mutatie in mijn familie voorkomt en de aandoening Familiaire Hypercholesterolemie veroorzaakt bij 
mij aanwezig is: 

1 O  ja   2 O  nee  
 

Ik ga ermee akkoord dat mijn bloed na één jaar niet wordt vernietigd en kan worden gebruikt voor 
onderzoek naar erfelijke factoren, voor zover die betrekking hebben op het ontstaan of verloop van 
hart- en vaatziekten:     1 O ja   2 O nee 

 
Ik ga ermee akkoord benaderd te worden voor mogelijk aanvullend onderzoek dat in de toekomst 
aan het FH bevolkingsonderzoek gekoppeld gaat worden:     
       1 O ja   2 O nee 
 
Ik ga ermee akkoord dat in de toekomst opnieuw een aantal van mijn persoonsgegevens wordt 
opgevraagd bij de gemeentelijke basisadministratie (GBA):   `  
       1 O  ja   2 O  nee  
 
Ik ga ermee akkoord dat in de toekomst mogelijk een aantal van mijn medische gegevens wordt 
opgevraagd bij: 

• huisarts, specialist of ziekenhuisregistratie 1 O ja   2 O nee 
• apotheek of apothekersregistratie  1 O ja   2 O nee  
• het CBS  (Centraal Bureau voor de Statistiek) 1 O ja   2 O nee 
• de landelijke kankerregistratie   1 O ja   2 O nee 

 
Aldus verklaard en getekend 
 
 
 
Datum: ………/…………/.………..    
 
Naam: ……………………………………. Geboortedatum: ………/…………/……….. 
 
 
 
 

Handtekening deelnemer: …………………………………. 
 


