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De Nederlandse regels voor hergebruik van patiéntgegevens en lichaamsmateriaal voor
onderzoek zijn beperkender en onduidelijker dan in veel andere Europese landen

Uit onderzoek van de MLC Foundation en het Nivel blijkt dat door meer beperkende en onduidelijke
regels in Nederland voor hergebruik van patiéntgegevens voor onderzoek mogelijkheden voor
zorgonderzoek onbenut blijven. De onderzoekers pleiten voor een bezwaarsysteem als uitgangspunt
voor onderzoek dat in het algemeen belang is en waarbij de veiligheid van de gegevens is verzekerd.
Het onderzoek werd uitgevoerd in opdracht van Health-Rl in het kader van het door hen opgestelde
Obstakel Verwijder Traject. De publicatie is hier te vinden.

Nederlandse Gedragscode Wetenschappelijke Integriteit 2018

NWO hanteert de Nederlandse gedragscode wetenschappelijke integriteit als leidend principe voor
haar integriteitsbeleid. De gedragscode definieert vijf principes van wetenschappelijke integriteit, 61
normen voor goede onderzoekspraktijken en zorgplichten voor de instellingen. Met deze code sluit
Nederland aan bij internationale ontwikkelingen op het gebied van wetenschappelijke integriteit.
Eind maart 2024 wordt de evaluatie van de gedragscode verwacht.

Vierde evaluatie va de WMO en evaluatie van de CCMO

In de evaluatie van de WMO wordt gekeken of de wet werkt zoals die zou moeten werken en of er
nieuwe ontwikkelingen zijn waarvoor eventueel de wet zou moeten worden aangepast. In deze 4e
evaluatie wordt gekeken naar de toekomstbestendigheid van de wet. En wordt tegelijkertijd het
functioneren van de Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek in het licht van haar wettelijke
taken onderzocht.

Nationale Biobanken & Collecties dag

De eerste nationale Biobanken & Collecties-dag van Health-Rl richt zich op de gehele nationale
Biobanken & Collecties-community, waaronder onderzoekers, analisten, datamanagers, IT-
specialisten, patiénten en patiéntvertegenwoordigers betrokken bij biobanken, cohorten en
gezondheidsregistraties. Tijdens het evenement zal kennis gedeeld worden over richtlijnen,
(meta)data standaarden, (cohort)studies, biobank-procedures en -protocollen, ELSI-standaarden en -
procedures, en infrastructurele tools en services met meerwaarde voor de biobanken en collecties-
community vanuit het (inter)nationale veld. De bijeenkomst vindt plaats op 9 november in
Amsterdam. Aanmelden kan via deze link.

From BITS to BETTER — Workshop over zinvolle patiéntenbetrokkenheid bij de
ontwikkeling van digitale eindpunten in onderzoek en ziektemanagement

In het kader van IDEA-FAST, een internationaal onderzoeksproject dat als doel heeft digitale
‘endpoints’ te identificeren die op een objectieve en betrouwbare manier de progressie van
neurodegeneratieve ziektes evalueren, is er een workshop georganiseerd.

Het doel van deze workshop is om door experts vanuit verschillende achtergronden, i.e.
patiéntvertegenwoordigers, onderzoekers, ethici, medici en leden van de patiéntenadviesraad van
IDEA-FAST, bij elkaar te brengen nieuwe inzichten over de vormgeving van patiéntenparticipatie te
ontdekken.

De workshop wordt gehouden op vrijdag 22 september van 12.30-17.00 in het Beatrixgebouw in
Utrecht. Via deze link kunt u zich registreren.

Stuur deze nieuwsbrief ook door naar collega’s die er mogelijk belangstelling voor hebben.
Wil je de nieuwsbrief ontvangen: stuur dan een mailtje naar COREON Secretariaat.



https://mlcf.eu/
https://www.nivel.nl/nl
https://www.health-ri.nl/nl
https://www.nivel.nl/nl/publicatie/further-use-data-and-tissue-learning-health-system-rules-and-procedures-netherlands
https://www.nwo.nl/nederlandse-gedragscode-wetenschappelijke-integriteit
https://projecten.zonmw.nl/nl/project/vierde-evaluatie-va-de-wmo-en-evaluatie-van-de-ccmo
https://projecten.zonmw.nl/nl/project/vierde-evaluatie-va-de-wmo-en-evaluatie-van-de-ccmo
https://www.health-ri.nl/nl/over-ons/organisatie/biobanken-collecties
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.aanmelder.nl%2Fbiobankendag%2Fsubscribe&data=05%7C01%7CPeggy.Manders%40radboudumc.nl%7C85ba7931a4624c29507108dbafa6d276%7Cb208fe69471e48c48d87025e9b9a157f%7C1%7C0%7C638296903245331115%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=wk0OtCFBpa5E3zV%2ByYjzeenZJNk7S%2FD5dQ6kSAiRkLY%3D&reserved=0
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fidea-fast.eu%2Fproject-overview%2F&data=05%7C01%7CPeggy.Manders%40radboudumc.nl%7C5370a286d6004968b63e08dbae451e72%7Cb208fe69471e48c48d87025e9b9a157f%7C1%7C0%7C638295384410551164%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=Ye%2BiIwk0n7d8RRbqytwGe5WYN00IcBVYNbuWRzbaDYw%3D&reserved=0#_blank
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwebtools.lygature.org%2Fidea-fast-workshop%2F&data=05%7C01%7CPeggy.Manders%40radboudumc.nl%7C5370a286d6004968b63e08dbae451e72%7Cb208fe69471e48c48d87025e9b9a157f%7C1%7C0%7C638295384410551164%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=%2Bzad8tfrirvuKHl%2BaFsO0kJ6p%2FcWlFJ3BCSxl07wOTc%3D&reserved=0#_blank
mailto:secretariaat@coreon.org

