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Data bevolkingsonderzoek darmkanker
voor wetenschappelijk onderzoek

Met het bevolkingsonderzoek darmkanker kan (dikke) darmkanker worden voorkomen of in een
vroegtijdig stadium worden ontdekt en behandeld. Als darmkanker vroegtijdig wordt ontdekt, is de
kans op genezing groter en de behandeling minder zwaar. Het bevolkingsonderzoek wordt in
opdracht van het ministerie van VWS en onder regie van het RIVM - Centrum voor
Bevolkingsonderzoek uitgevoerd door vijf regionale screeningsorganisaties. Zij beheren specifieke
data met betrekking tot deelname aan en resultaten van het bevolkingsonderzoek. Deze data zijn
beschikbaar voor wetenschappelijk onderzoek.

RIVM-CvB en de screeningsorganisaties vinden het belangrijk dat de data, die zijn verkregen met
publieke middelen, ook voor andere publieke belangen kunnen worden ingezet. De data zijn
beschikbaar voor wetenschappelijk onderzoek dat als doel heeft bij te dragen aan verbetering van
de organisatie van de gezondheidszorg, de patiéntbehandeling en/of kennis op het gebied van
ziekte en gezondheid (etiologie, pathogenese, verschijnselen/symptomen, diagnose, screening,
preventie, uitkomst of behandeling van ziekte).

Bij het beschikbaar stellen van data volgen wij de privacywetgeving. Gegevens zijn niet
herleidbaar tot individuele personen, behandelaars of instellingen.




Voorwaarden

Voor het beschikbaar stellen van data van het
bevolkingsonderzoek darmkanker gelden de volgende
voorwaarden:

= de aanvrager handelt namens een rechtspersoon
en/of onderschrijft de Nederlandse gedragscode
voor wetenschapsbeoefening;

= de aanvrager legt de onderzoeksvraag en — voorstel
voor aan het RIVM via het formulier ‘Data-aanvraag
bevolkingsonderzoek darmkanker voor wetenschap-
pelijk onderzoek’. Na retour-ontvangst vult
aanvrager dit formulier volledig in en dient dit met
een bijbehorend onderzoeksprotocol in bij de FSB.
U vindt het formulier op de website van het RIVM,;

= de gevraagde data zijn beschikbaar in de
bevolkingsonderzoeksdatabase (ScreenlT) en enkel
binnen het bevolkingsonderzoek op te vragen;

= er worden indien relevant alleen screeningsdata van
afgesloten screeningsrondes geleverd;

= de aanvrager houdt zich aan Open Science
principes waaronder FAIR data (Findable,
Accessible, Interoperable en Reuseable);

= de aanvrager beschikt over een
datamanagementplan;

= voordat de data geleverd worden, ondertekent de
aanvrager een Data Transfer Agreement en worden
de kosten van de data-aanvraag voldaan.

Het RIVM publiceert gehonoreerde data-aanvragen op
een publiek toegankelijke website.

Indienen data-aanvragen:
van maandag 19 maart 2018 09.00 uur tot vrijdag 13 april 17.00 uur

Wij bieden op een aantal momenten per jaar de mogelijkheid data-aanvragen voor data
van het bevolkingsonderzoek darmkanker in te dienen. De data-aanvragen worden op
volgorde van binnenkomst in behandeling genomen. Hierbij geldt het moment van
ontvangst van de aanvraag bij de Facilitaire Samenwerking Bevolkingsonderzoeken als
ijkmoment.

Na sluiting van de aanvraagtermijn worden de aanvragen beoordeeld. Wanneer wordt
voldaan aan de voorwaarden, wordt de aanvraag gehonoreerd.

Gezien de beschikbare capaciteit wordt per aanvraagtermijn een maximaal aantal te
behandelen aanvragen vastgesteld. Voor de aanvraagtermijn van 19 maart t/m 13 april
2018 geldt dat wij zeven aanvragen kunnen honoreren.

In het najaar van 2018 volgt een nieuwe termijn voor het indienen van data-aanvragen.

Facilitaire Samenwerking Bevolkingsonderzoeken Publicatie

De Facilitaire Samenwerking Bevolkingsonderzoeken (FSB) is Een data-aanvraag leidt altijd

het Shared Service Centre van de vijf regionale screenings- tot het openbaar publiceren

organisaties, die het bevolkingsonderzoek darmkanker van de resultaten.

uitvoeren. De aanvrager stuurt het
artikel/de onderzoeksresultaten

De FSB heeft de opdracht de data van het bevolkings- ten minste een maand voor

onderzoek te verwerken en beschikt over de screeningsdata van publicatie aan FSB via

de vijf screeningsorganisaties. De FSB behandelt de data- screenitdata@fsb-Ibo.nl en

aanvragen namens de screeningsorganisaties. RIVM-CvB via cvb@rivm.nl.


mailto:screenitdata@fsb-lbo.nl
mailto:cvb@rivm.nl

Procedure data-aanvraag bevolkingsonderzoek darmkanker voor wetenschappelijk onderzoek

Beoordeling aanvraag

Het RIVM markeert het formulier
“voor gezien” en stuurt het
formulier binnen twee werkdagen
aan u retour. U vult de rest van het
formulier volledig in en
ondertekent dit. U dient dit
aanvraagformulier, samen met het
bijbehorende onderzoeksprotocol,
in bij de Facilitaire Samenwerking
Bevolkingsonderzoeken vaér
sluiting van de aanvraagperiode.
Mailadres: screenitdata @fsb-lbo.nl

U aanwraag wordt
inhoudelijk getoetst aan de
doelstellingen en
voorwaarden die gehanteerd
worden voor het gebruik van
screeningsdata voor
wetenschappelijk onderzoek.

Registratie data-aanvragen Datalevering

Alle binnengekomen data-
aanvragen worden geregistreerd
op tijdstip van binnenkomst, Er
geldt een maximum aantal
aanvragen dat kan worden

Besluitvorming

Bij een positief besluit over
uw aanvraag ontvangtu een
oversenkomst en een
prijsopgave. Bij een negatief
besluit over uw aanvraag

Bevestiging aanvraag

EIND

MNa ondertekening van de
overeenkomst en betaling
van de factuur levert F5B u
de gevraagde dataset via
een beveiligde digitale

gehonoreerd. Binnen vijf werkdagen na nemen wij contact met u op. omgeving.
MBMG"IMI'I‘U‘I’IIE ontvangst van uw aanvraag
neemt de F5B contact met u op.

U legt uw onderzoeksvraagen - Aanvragen worden op volgorde

voorstelin het kort voor aan het wvan binnenkomst beoordeeld, tot

RIVM-CvB. Uvult hiervoor de geel het maximum te honoreren

gearceerde onderdelen in van het aanvragen is bereikt.

START formulier ‘Data-aanvraag

bevolkingsonderzoek darmkanker

voor wetenschappelijk onderzoek’.

Mailadres: cvb@rivim.nl
RIVM — Centrum voor Bevolkingsonderzoek Regionale screeningsorganisaties Meer informatie
Het Centrum voor Bevolkingsonderzoek (CvB) regisseert en De vijf regionale screeningsorganisaties zijn in hun Meer informatie vindt u op de website
codrdineert de acht landelijke, door de overheid aangeboden regio verantwoordelijk voor de uitvoering van de van het RIVM en op de websites van de
bevolkingsonderzoeken en het Nationaal Programma bevolkingsonderzoeken baarmoederhalskanker, regionale screeningsorganisaties, op de

Grieppreventie. borstkanker en darmkanker. pagina professionals/darmkanker.


https://www.rivm.nl/Onderwerpen/B/Bevolkingsonderzoek_darmkanker_voor_professionals/Wetenschappelijk_onderzoek

