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5.1.2e @minvws.nl

Cc: 51.2¢ 5.1.2e | @minvws.nl]; M)@minvws.nl]
From: 5.1.2e )

Sent: Thur 4/9/2020 10:00:12 AM

Subject: FW: Plan voor een nationaal geen-bezwaar register voor COVID-19onderzoek

Received: Thur 4/9/2020 10:00:12 AM

To:

o

Ik stuur deze reactie van zekerheidshalve nog naar je door. Wellicht heb je ‘m al via iemand anders ontvangen.

Verzonden: donderdag 9 april 2020 11:58
Aan: IIEEEDNN) EEED @ minvws.ni>
Onderwerp: FW: Plan voor een nationaal geen-bezwaar register voor COVID-19 onderzoek

Ja, zag hem. Dit is wat ik aahad gestuurd.

van: [IEENEN BEE ¢ miovvs 01>
Datum: donderdag 09 apr. 2020 7:45 AM
Aan: IEKECRR) EREDY v 1>

Onderwerp: RE: Plan voor een nationaal geen-bezwaar register voor COVID-19 onderzoek

I

Dank voor het nogmaals onder de aandacht brengen. Het wordt mij niet duidelijk it de mail van at hnj precies
wil: dat wij een register opzetten of dat hnj dat zelf doet? Ik vind een nationaal register m 1eder geval zeer omvangrik
klinken. Als ik het vergelijk met het donorregister, ben je daar niet zo maar.

Ik vind het in 1eder geval belangrijk te benadrukken (beter te veel dan te weinig) dat - als we een uitzondering op de
toestemming gedogen - dit alleen in de huidige crisis periode kan gelden. Wetteljk gezien stelt de Wgbo en UAVG
natuurlijk regels ten aanzien van wetenschappelyk onderzoek met lichaamsmateriaal en persoonsgegevens. In de regels:
herleidbaar is toestemming, maar er zijn uitzonderingen. Oa indien toestemming onmogelijk is of een onevenredige
inspanning vergt. Dit laatste aspect zou evt in een crisisperiode uitgelegd kunnen worden als van toepassing.

Voor zorgverlening loopt er al een traject voor een dergeljke gedoogconstructie waarbij de AP vermoedelijjk zal gedogen

dat de patientengegevens van die mensen die daarvoor geen toestemming hebben gegeven, tijdelijk toch beschikbaar zijn
op de SEH.

Tot slot: als je de crisisorganisatie wil aanhaken, kun je een mail sturen naa minvws.nl

Groet,

van: IEERECN) <EXER) @ minvws ol

Datum: woensdag 08 apr. 2020 5:30 PM

<EEEED @ minvws o>, [EKECSD <EEER) @minvws.ol-. INEEEEEECNNNND
) <BEEEl@minvws >

Onderwerp: FW: Plan voor een nationaal geen-bezwaar register voor COVID-19 onderzoek

mijn onderstaande mail aan de programmWacy - gegevensuitwisseling) zend ik even t.i. ook aan jullie,

omdat jullie ook in de c.c. van het mailvoorstel van an DI en MEVA zijn opgenomen.
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Met vriendelijke groet,
5.1.2e

var: INESECND
Verzonden: woensdag 8 april 2020 17:27

t.i. doorgestuurd.

ﬂn ik zitten (vermoed ik) in de c.c. omdat we in gesprek zijn met de NFU (een van de iniitiatiefnemende partijen) in het
ader van de programmalijn wetenschappelijk onderzoek.

Dit verzoek, dat gericht is aan DI en MEVA collega’s houdt echter verband met de huidige Corona crisis en is natuurlijk iets wat
wel meteen opgepakt zou moeten worden.

Ik neem aan dat dit iets is dat in eerste instantie ook door de Crisisorganisatie moet worden beoordeeld en denk dat het goed is

om hierbij — alleen indien gewenst natuurlijk — als programma aangelijnd te blijven.
Wat vind jij?

Verzonden: woensdag 8 april 2020 16:56

@minvws.nl>; Al @ health-ri.nl;

Onderwerp: Plan voor een nationaal geen-bezwaar register voor COVID-19 onderzoek

Vanuit Health-RI bieden we COVID-19 onderzoekers ondersteuning bij het opzetten van data-, beeld- en monster-
verzamelingen (https://www.health-ri.nl/covid-19-related-data-initiatives). Het is daarbij belangrijk om snel gegevens,
beelden en restmateriaal (bijvoorbeeld bloed) uit de zorg veilig te kunnen stellen voor onderzoek. Tegelijkertijd is
zorgvuldigheid geboden, zowel om de kwaliteit van de data, en daarmee ook de resultaten, te waarborgen, als om te
waarborgen dat patiénten zeggenschap kunnen houden over hun privacy.

We zien een grote belangstelling van onderzoekers voor deze aspecten. In de praktijk blijkt met name de patiénten
zeggenschap best veel vragen op te roepen en daarmee vertraging te veroorzaken. Met verschillende andere partijen in het
veld hebben wij daarom het initiatief genomen om met een voorstel voor een oplossing te komen die er voor moet zorgen
dat Covid-19 onderzoekers snel aan de slag kunnen met het vergaren van data, beelden en restmatenaal wt de zorg, maar
die ook juridisch en technisch haalbaar i1s. Hierbij komen we uit op een nationaal COVID-19 geen-bezwaar register.

Hoewel we nog druk bezig zijn om meer partijen achter dit voorstel te krijgen leek het ons, vooral gezien de dynamiek op
het Covid-19 onderzoek terrein, goed om jullie vroegtijdig te informeren over dit initiatief.

Tegeljkertyjd omwille van de slagkracht in CC ook een aantal medewerkers van VWS met wie we vanuit Health-RI al in
contact zijn over COVID-19 of ELSI gerelateerde onderwerpen.

W1ij nemen ons voor om jullie goed op de hoogte te houden van de verdere ontwikkelingen van dit voorstel vanuit het

veld en horen vanzelfsprekend ook graag als er initiatieven zijn die hierop aansluiten. Natuurlijk zijn we graag bereid tot
nader overleg als jullie daar nu aanleiding toe zien.

Met vriendeljjke groet,
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Namens de Health-RI managing board,



