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Betreft: Deelname aan gebruikersonderzoek naar de kanker.nl appstore

Geachte heer/mevrouw,

Wij willen u graag vragen naar uw mening over (het gebruik van) de kanker.nl appstore. Ook
willen wij u enkele korte vragen stellen over uw gezondheid. Hierbij is het mogelijk om uw
antwoorden in te zien en uitkomsten van de vragenlijst te vergelijken met een selectie
Nederlanders die wat betreft leeftiid en geslacht gelijk zijn. Tot slot vragen wij u ook enkele
vragen over uw persoonlijke situatie te beantwoorden.

De verwerking van de gegevens gebeurt anoniem en de gegevens zijn niet tot u als persoon
herleidbaar. Deelname aan het onderzoek is geheel vrijwillig. Voordat u de beslissing neemt
over deelname aan het gebruikersonderzoek, is het belangrijk om meer over het onderzoek te
weten. Lees de informatiebrief daarom rustig door. Bespreek het eventueel met uw partner,
vrienden of familie. Algemene informatie over meedoen aan wetenschappelijk onderzoek vindt
u in de brochure ‘Medisch-wetenschappelijk onderzoek’ van de overheid. Deze brochure kunt
vinden op www.profielstudie.nl onder het tabblad ‘Brochure overheid’.

Mocht u na het lezen van de brief nog vragen hebben over uw deelname aan dit
gebruikersevaluatieonderzoek dan kunt u contact opnemen met de onderzoekers via
appstore@iknl.nl.

Wij danken u bij voorbaat voor uw medewerking.

Met vriendelijke groet,

dr. Chantal Lammens

drs. Myrle Stouten
drs. Anne de Korte
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Informatiebrief

Wat is het doel van het onderzoek?

Het doel van dit gebruikersonderzoek is om het gebruik en de werkzaamheid van en de
gebruikerservaringen met de kanker.nl appstore in kaart te brengen. Dit is tweeledig: enerzijds
wordt er gebruikersdata verzameld van iedereen die heeft aangegeven gebruik te willen
maken van het Persoonlijke Budget. Anderzijds wordt er extra gebruikersonderzoek gedaan
via de PROFIEL registratie bij eenieder die daar aanvullend toestemming voor heeft gegeven.

Hoe wordt het gebruikersonderzoek uitgevoerd?

Als u heeft aangegeven mee te willen werken aan het gebruikersonderzoek naar de kanker.nl
appstore vragen wij u op drie momenten om een vragenlijst in te vullen. Dit duurt per keer
ongeveer 15 minuten. Wanneer u uw eerste applicatie heeft aangeschaft ontvangt u de eerste
vragenlijst.

Wij willen u graag vragen naar uw mening over (het gebruik van) de Kanker.nl appstore. Ook
willen wij u enkele korte vragen stellen over uw gezondheid. Hierbij is het mogelijk om uw
antwoorden in te zien en uitkomsten van de vragenlijst te vergelijken met een selectie
Nederlanders die wat betreft leeftild en geslacht gelijk zijn. Tot slot vragen wij u ook enkele
vragen over uw persoonlijke situatie te beantwoorden.

Sommige gegevens zijn lastig of zelfs onmogelijk uit de antwoorden op onze vragen te halen.
Bijvoorbeeld omdat de vragenlijsten dan erg lang of ingewikkeld worden. Het Centraal Bureau
voor de Statistiek (CBS) heeft extra informatie beschikbaar die wij kunnen gebruiken.
Bijvoorbeeld, over de precieze codes van opleidingen die u volgt of over uw gezondheid.

In samenwerking met het CBS voegen wij informatie die bij het CBS bekend is daarom
binnenkort samen met uw antwoorden op onze vragenlijsten. Dat gebeurt met streng
beveiligde computersystemen. De uitkomsten zijn anoniem. Dat betekent dat niemand kan
achterhalen welke antwoorden u hebt gegeven. De gegevens, zonder dat ze naar u persoonlijk
herleid kunnen worden, zullen ter beschikking worden gesteld aan de onderzoekers van IKNL
voor wetenschappelijk onderzoek.

Welke bijwerkingen kunt u verwachten?
Het betreft een onderzoek zonder medicijnen. Er worden geen bijwerkingen verwacht van dit
onderzoek. Deelname aan het onderzoek is dan ook zonder risico.

Wat gebeurt er als u niet wenst deel te nemen aan dit onderzoek?

U beslist zelf of u meedoet aan het onderzoek. Deelname is vrijwillig. Als u besluit niet mee te
doen, hoeft u verder niets te doen. U hoeft niets te tekenen. U hoeft ook niet te zeggen waarom
u niet wilt meedoen. Als u nog onder behandeling of controle bent in het ziekenhuis, krijgt u
gewoon de behandeling die u anders ook zou krijgen. Als u wel meedoet, kunt u zich altijd
bedenken en toch stoppen. Ook tijdens het onderzoek.
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Wat gebeurt er als het onderzoek is afgelopen?
Deelname aan het gebruikersonderzoek wordt beéindigd als de drie vragenlijsten zijn ingevuld.
We hebben dan de informatie verzameld die nodig is voor het onderzoek.

Bent u verzekerd wanneer u aan het onderzoek meedoet?
Er is voor dit onderzoek geen verzekering afgesloten, omdat er geen risico’s zijn verbonden
aan deelname aan het onderzoek.

Wat gebeurt er met uw gegevens?

Al uw gegevens blijven vertrouwelijk. De gegevens zullen, zonder dat ze naar u persoonlijk
herleid kunnen worden, ter beschikking worden gesteld aan onderzoekers van IKNL voor
analyse. We houden ons aan de Algemene Verordening Gegevensverwerking (AVG) en
verstrekken nooit gegevens aan scholen, ouders, vrienden, belastingdienst of welke andere
instantie dan ook. Er wordt in rapporten over het onderzoek ook nooit over uw persoonlijke
gegevens gerapporteerd. Uw gegevens kunnen beschikbaar gesteld worden aan
medewerkers van de

Inspectie voor de Gezondheidszorg, mocht het wetenschappelijk onderzoek een controle
krijgen. Algemene informatie hierover vindt u in de brochure ‘Medisch-wetenschappelijk
onderzoek’. Deze brochure kunt vinden op www.profielstudie.nl onder het tabblad ‘Brochure
overheid’. De onderzoeker bewaart uw gegevens 15 jaar.

Zijn er extra kosten/is er een vergoeding wanneer u besluit aan dit onderzoek mee te
doen?
Er is geen extra vergoeding voor deelname aan dit gebruikersonderzoek.

Wilt u nog iets weten?
Heeft u vragen, dan kunt u contact opnemen met de onderzoekers via appstore@iknl.nl.

Wij danken u bij voorbaat voor uw medewerking.

Met vriendelijke groet,
dr. Chantal Lammens
drs. Myrle Stouten
drs. Anne de Korte
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