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@rivm.n]; INESEDNN @'ume.n! (IESEDNNNN @ ume i)
[]

5.1.2e

Cc:
From:;
Sent: Tue 2/13/2024 8:58:01 AM

Subject: RE: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID
Received: Tue 2/13/2024 8:58:01 AM

@rivm.nl]

Beste allen,

Helemaal mee eens dat we WP2/3/5 zo goed mogelijk op elkaar aan zouden moeten laten sluiten wat betreft
aanmelding en data uitwisseling. Dat was ook redelijk de consensus tijdens de meeting gisteren.

Wel belangrijk dat de afspraken in de subsidie aanvraag gevolgd worden over de patientportal als centrale
registratie van potentiele onderzoeksdeelnemers. Daar zat tijdens de meeting gisteren mogelijk wel wat ruis op de
lijn.

Daarom hebben en ik gisteren telefonisch besproken dat het goed zou zijn alshier ook over meepraat
bij het volgende overleg (datumprikker volgt).

: jij praat KL hier over bij toch?

Vriendeliike groeten,

5.1.2e

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric, Vectorborne and
Zoonotic infections (EVZ)

Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

@rivm.nl

http://www.rivm.nl

RIVM Committed to health and sustainability

rrom: [EXECN <IEXET o ivr.n1>

Sent: maandag 12 februari 2024 08:51

Ah ja, dat zeker!

From: lumc.nl < lumc.nl>

Sent: Monday, February 12, 2024 8:48 AM

< @ rivm. nl>; radboudumc.nl;

@rivm.nl>

Subject: Re: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

Uiteraard. Maar met bruikbaar bedoel ik dat de vragen(lijsten) op elkaar afgestemd zijn, zodat er geen dubbel werk en de data
naadloos op elkaar aansluit.




1886793

Sent: Monday, February 12, 2024 8:44:19 AM

@lumc.nl>; @radboudumc.nl’
@rivm.nl>
@ rivm.nl>

Subject: RE: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

Dat kan niet zonder toestemming van mensen, ben ik bang. Tenzij dat een voorwaarde wordt voor directe
registratie bij RECLAIM (en dat kan/wil men vast niet), moet je hier aparte toestemming voor geven.

Groeten

Sent: Monday, February 12, 2024 8:25 AM
@rivm.nl>; radboudumc.nl;

Subject: Re: WP2-B Meeting Patientportal post-

Ha,

Ik denk dat we een manier moeten vinden dat de data van de RECLAIM meteen ook bruikbaar is in het
portaal. Dus als ze zich hebben aangemeld voor RECLAIM dat ze automatisch in het portaal zitten.

Laten we dit zo meteen bespreken. Wel goed dat we dit open bespreken.

mvg, IEER
erom: INERECSNN <ICKE . o1>

Sent: 12 February 2024 08:19

@radboudumc.nl>;

@|umc.nl>
@rivm.nl>
Subject: RE: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

Ook ik kan goed begrijpen dat mensen die zichzelf direct bij RECLAIM melden, niet eerst doorverwezen worden naar
de portal. Maar informatie over meerwaarde portal (ook toegang tot andere onderzoeken) en toestemming vragen
voor doorgeleiden van mensen en hun gegevens, en follow-up vanuit de portal lijkt me inderdaad ook de beste
optie.

Groeten,

radboudumc.nl>

G rivm.nl>;@|umc.nl' lumc.nl>;

rivm.nl>

From
Sent: Sunday, February 11, 2

PM

024 9:01
@rivm.nl>
Subject: RE: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

I

Mooie casus, want hier gaan we veel meer mee te maken hebben. B.v. wanneer onderzoekers zelf patienten gaan recruiteren uit
hun eigen ‘kliniek’. Je wilt hier dus graag iets over afspreken zodat er één uniforme werkwijze is.

Ik snaheel goed dat wanneer mensen rechtstreeks bij RECLAIM terecht komen dat hij ze meteen wil includeren.

De opties die hij geeft zijn logisch en ik denk dat het meest haalbare is, een combinatie van 2 en 3 maar weet niet of dat haalbaar
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is. Graag zou je willen dat wanneer patienten zich voor RECLAIM hebben geregistreerd dat ze automatisch doorgaan naar het
patientenportal en dat ze daar ‘onze’ CRF invullen waarbij de overlap tussen CRF RECLAIM en CRF patientenportal automatisch

wordt overgenomen.

van: T o vm.0 >

Verzonden: vrijdag 9 februari 2024 17:21
@lumec.nl> 5.1.2e ] 5.1.2e @radboudumc.nl>;
 512e  [olaVulig

Onderwerp: FW: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

+- e, RN

Zie vraag hieronder, hier schuurt het dus, maar sympathiek datr contact met ons over zoekt.

Wat mij betreft antwoorden we dat we helemaal snappen dat mensen die RECLAIM direct weten te vinden eerst en
vooral geincludeerd worden, maar dat we voorop willen stellen dat de media campagne en communicatie vanuit het
landelijk netwerk vooral gericht zal moeten zijn op de patientportal, zodat daar alle mensen met interesse voor
onderzoeksdeelname centraal geregistreerd worden.

Of ben ik nu naief en worden we dadelijk weggeblazen door een UMCU media campagne voor de trial platform, en
blijven we met een lege patientportal achter.....? Maar zelfs als dat gebeurt dan zorgen optie 2 en 3 van
hieronder er nog voor dat de portal relevant blijft als centrale doorverwijzer naar andere onderzoeken lijkt mij.

Graag jullie gedachten hierover voordat ik EEELantwoord.

%ﬁjke groeten,

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric, Vectorborne and
Zoonotic infections (EVZ)

Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

RIVM Committed to health and sustainability

From: [NNEXECIN umcutrecht.nl>

Sent: vrijdag 9 februari 2024 15:33

@rivm.nl>

Subject: Re: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

Hello Hope you are well.

Apologies if | have left out any relevant members of the RIVM team.

AsERFERN and | develop the RECLAIM CRF, | just want to discuss one scenario. We will have a dedicated RECLAIM
trial website, email, and telephone. If someone with LongCOVID contacts us and wants to register imnmediately for the
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trial, I am thinking that | would be hesitant to first refer them to the Patient Portal. | would be concerned that we would
lose them, especially in light of comments from the UCL team in the UK (STIMULATE Trial), reporting that they are
struggling to recruit the number of participants they need to meet their primary endpoint.

Options include:
1. Refer them immediately to Patient Portal before they can register for RECLAIM (unlikely)
2. Refer them to Patient Portal after they register for RECLAIM
3. Ask permission from RECLAIM participant so that the RECLAIM team can share a minimum data package with
the Patient Portal team.
4. Other?

Happy to discuss!

From: JCEN o o>
Date: Friday, 9 February 2024 at 14:32
{ 512e @umcutrecht.nl> 5.1.26 EE G v .nl>, IIEEEDIE-
5.1.2 radboudume.nl’
5.1.2e @amsterdamumc.nl'
S @uva.nl' JEEEIMuva.nl>, IEEEIM@amsterdamume.nl'
SN @hg-datasolutions.nl' <N @ hg-datasolutions.nl>,
5.1.2e @amsterdamumec.nl>, BEEREER@ amsterdamumc.nl’
6.1.2¢ @amsterdamumc.nl’ <SEREL a amsterdamumc.nl>,
5.1.2¢ (@umcutrecht.nl>, 5.1.2e
@umcutrecht.nl>, 512¢  [ORPeANE  512e @gadzl.nl>, EEENG) c-
support.nu' <BEAEEIN (@ c-support.nu>, 5.1.2e @radboudumc.nl’ < 5.1.2e

@rivm.nl>, [ICREC rivm.nl>

Subject: RE: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

Apologies for the sharepoint being not accessible, and thanks for your feedback in attaches.

We indeed did not include a proposal for selected PROMS yet: that will be coordinated by others in the expertise
network. If that process unexpectedly would take longer than the development of the portal, we could think of
implementing a preliminary set of PROMs and extend it after launch of the portal.

The focus in the documents you reviewed and the meeting next monday at 14.00 is indeed on the structure and
functionality of the portal, in order to align our expectations with regard to the portal.

5.1.2e

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric, Vectorborne and
Zoonotic infections (EVZ)

Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

5.1.2e @rivm.nl

RIVM Committed to health and sustainability
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Sent: vrijdag 9 februari 2024 13:54

To 5.1.2e M>; 5.1.2e @lumc.nl'
5.1.2e @radboudumec.nl' € 5.1.2e Dradboudumec.nl>; @amsterdamumec.n!'
5.1.2¢ @amsterdamumc.nl>; JECHECEN@ uva.nl' <JCHFECEN@uva.nl>; @amsterdamumc.nl’
AL @ amsterdamumec. nl>; [GREAN@ hg-datasolutions.nl' <EREEN @ h—datasolutions.nl>;@amsterdamumc.nl'
5.1.2e @amsterdamumec.n|>; LR @ amsterdamumc.nl' <A@ amsterdamumec.nl>;
5.1.2e @amsterdamumc.nl' <BEREEE G amsterdamumc.nl>
5.1.2e @umcutrecht.nl>; 5.1.2e ) < 5.1.2e @umcutrecht.nl>; 5.1.2e @ggdzl.nl'
s S.1.2e Dpodzl.nl>; il @ c-support.nu’ <A@ c-support.nu>; 5.1.2e @radboudumec.nl'
4 5.1.2e @radboudumec.nl>

5.1.2e < 5.1.2e @2rivm.nl>
Subject: Re: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID

Hello. | hope this finds you well.
Apologies, | was unable to access the Sharepoint doc until just now...so | had worked on the attached doc’s. Though,

having looked at the sharepoint doc’s, | don't see any comments yet. For the excel (comments in green text), | stopped at
row 30 because it seemed to focus on technical components of the portal administration.

| don't see a list of proposed PROM/questions (minimal or extended package) that would be collected on the patient
portal. Has this not yet been developed completely or have ai missed an email?

Best

Epidemiology Infectious Diseases | Julius Center for Health Sciences and Primary Care
enter Utrecht |

This message may have been sent out of normal working hours. | do not expect you to read, action or respond out of your own working hours.

From: [NNESEI N @ rivm.n />
Date: Friday, 2 February 2024 at 17:09
To: 5.1.2¢ @lume.nl' < 5.1.2¢ @lume.nl>, [IIIGIEEI @radboudume.nl
< 5.1.2e @radboudumc.nl> 5.1.2e @amsterdamumc.nl’
S 5i2e damsterdamumc.nl>, IEEESEM@uva.nl' JJEEIGuva.n>, [JEEM@amsterdamumc.nl’
<BRAFLEN ) amsterdamumc.nl>, EREEN@hg-datasolutions.nl' <EAEN@hg-datasolutions.nl>,
5.12e @amsterdamumc.nl' < 5.12e @amsterdamumc.nl>, BEEREER@ amsterdamumc.nl’
SR o mstardamumce.nl>, 5.1.2e @amsterdamumec.nl’ <BREL @wamsterdamumc.nl>,
5.12e < 5.1.2e aumcutrecht.nl> 5.1.2e
5.1.2e 5.1.2e 'E 5.1.2¢ [. umcutrecht.nl>,
5.1.2¢ . (@ggdzl.ni>, IEEECEN G)c-support.nu' <G @ c-support.nu>,
@radboudumc.n 5.1.2e @radboudumc .nl>
Cc A 5.1.2e 0 rivm_m}, 5.1.2e < 5.1.2e 0 rivm_m}’
5.1.2e arivm.nl>
Subject: RE: WP2-B Meeting Patientportal post-COVID
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Sommige personen die dit bericht hebben ontvangen, ontvangen niet vaak e-mail van rivm.nl. Meer informatie over waarom dit
belangrijk is

Hi everyone,

Attached you will find the first draft list of features for the PostCOVID patient portal. We would like to ask you to
review these documents and discuss within your WP before our next meeting on February 12%.
Please note to read the READmefirst document first, then the flow overview and last the list of features.

We have granted you access to our sharepoint so we can work together on the documents: CJwp2-B development
patient portal
If you encounter any issues accessing the documents, please let us know.

We hope to see you all the 12% to discuss and hopefully agree on the features for the patient portal.

And if there are any questions or remarks in the meantime, please feel free to contact us.

Kind regards, also on behalf of

Centre for Infectious Diseases, Epidemiology and Surveillance | EPI
Dutch National Institute for Public Health and the Environment | RIVM
PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

rivm.nl

http://www.rivm.nl

RIVM Committed to health and sustainability

—-—0orspronkelijke afspraak-----

Verzonden: maandag 29 januari 2024 16:53

z @Ilumec.nl’; @radboudumec.nl’;
@amsterdamume.nl’; @uva.nl'; @amsterdamumc.nl’; @hg-datasolutions.nl’;

@amsterdamumec.nl’; @amsterdamumc.nl’; @amsterdamumc.nl’;

@umcutrecht.nl'; BERFEN @ umcutrecht.nl’; @umcutrecht.nl’; 5.1.2e @ggdzl.nl’;
L @c-support.nu’; @radboudumc.nl’;
Onderwerp: W2B Meeting Patientportal post-COVID
Tijd: maandag 12 februari 2024 14:00-15:00 (UTC+01:00) Amsterdam, Berlijn, Bern, Rome, Stockholm, Wenen.
Locatie: Microsoft Teams-vergadering

Hi all,

The next meeting is scheduled on the 12" of February based on everyone’s availability. The agenda will follow.
Microsoft Teams-vergadering

Neem deel vanaf uw computer, mobiele app of apparaat voor vergaderruimte
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Klik hier om deel te nemen aan de vergadering
Vergadering
Wachtwoord
Teams downloaden | Deelnemen op het web

Of deelnemen via telefoon (alleen audio)

1.2i Digitale overleggen Netherlands. Amsterdam

5.1.2i Digitale overleggen

Id voor telefonische vergaderingBRRERIEEEITU LY
Een lokaal nummer zoeken | Pincode opnieuw instellen
Meer informatie | Opties voor vergadering

Microsoft Teams meeting

Join on your computer, mobile app or room device
Click here to join the meeting

Meeting

5.1.2i Digitale overleggen
Passcode

Download Teams | Join on the web
Or call in (audio onl

5.1.2i Digitale overleggen Netherlands, Amsterdam
Phone Conference | D:ERRARIEURNZELETefE)
Find a local number | Reset PIN
Learn More | Meeting options

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemnd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt u
verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die
verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivm.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you are
requested to inform the sender and delete the message. RIVM &accepts no liability for damage of any kind resulling from the risks inherent in the electronic
transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability

De informatie opgenomen in dit bericht kan vertrouwelijk zijn en is uitsiuitend bestemd voor de geadresseerde. Indien u dit bericht onterecht ontvangt, wordt u verzocht de inhoud
niet te gebruiken en de afzender direct te informeren door het bericht te refourneren. Het Universitair Medisch Centrum Utrecht is een publiekrechtelijke rechtspersoon in de zin
van de WH.W. (Wet Hoger Ondernwijs en Wetenschappelijk Onderzoek) en staat gereqistreerd bij de Kamer van Koophande! voor Midden-Nederland onder nr. 30244197.

Denk s.v.p aan het milieu voor u deze e-mail afdrukt.

This message may contain confidential information and 1s intended exclusively for the addressee. If you receive this message unintentionally, please do not use the contents but
notify the sender immediately by return e-nmail. University IMedical Center Ufrecht is a legal person by public law and is registered at the Chamber of Commerce for Midden-
Nederland under no. 30244197

Please consider the environment before printing this e-mail.

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemnd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt u
verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die
verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivm.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you are
requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the electronic
transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability
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Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt u
verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die
verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivm.nl De zarg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you are
requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the electronic
transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability

De informatie in dit bericht is uitsluitend bestemd voor de geadresseerde. Aan dit bericht en de bijlagen kunnen geen rechten worden
ontleend. Heeft u deze e-mail onbedoeld ontvangen? Dan verzoeken wij u het te vernietigen en de afzender te informeren.
Openbaar maken, kopiéren en verspreiden van deze e-mail of informatie uit deze e-mail is alleen toegestaan met voorafgaande
schriftelijke toestemming van de afzender. Het Radboudumc staat geregistreerd bij de Kamer van Koophandel in het handelsregister
onder nummer 80262783.

The content of this message is intended solely for the addressee. No rights can be derived from this message or its attachments. If
you are not the intended recipient, we kindly request you fo delete the message and inform the sender. It is strictly prohibited to
disclose, copy or distribute this email or the information inside it, without a written consent from the sender. Radboud university
medical center is registered with the Dutch Chamber of Commerce trade register with number 80262783.

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt u
verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die
verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivm.nl De zarg veor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you are
requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the electronic
transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemnd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u Is verzonden, wordt u
verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die
verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivm.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you are
requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the electronic
transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability



