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Handleiding data delen  

Landelijke Database MDS-NAH  
 

Achtergrond 
Als onderdeel van het NAH Kennisnetwerk dat in 2017 van start is gegaan, is een minimale 
dataset voor mensen met niet-aangeboren hersenletsel (MDS-NAH) gerealiseerd. De MDS-
NAH is een set van meeCnstrumenten om gegevens te verzamelen die relevant zijn voor elke 
persoon met hersenletsel, in iedere fase na het oplopen van het letsel en in elke seIng die 
gericht is op het verlenen van behandeling en ondersteuning aan mensen met hersenletsel.  
 
Het belang van gestandaardiseerde data is dat datasets gecombineerd, vergeleken en 
hergebruikt kunnen worden. We nodigen gebruikers van de MDS-NAH daarom van harte uit 
om bij te dragen aan de landelijke database. Deze handleiding dient ter ondersteuning van het 
opstellen en uploaden van de dataset naar het online plaLorm.   
 

Data repository 
Data die met de MDS-NAH verzameld kunnen worden samengebracht in een zogeheten data 
repository. Dit is een centrale plek waar datasets geüpload worden en op deze manier 
vindbaar worden gemaakt voor andere onderzoekers. Deze onderzoekers kunnen vervolgens 
een aanvraag voor hergebruik van de data doen. Om het combineren van MDS-NAH data in 
de toekomst te faciliteren, is het belangrijk dat deze op een uniforme manier worden 
gecodeerd, gelabeld en opgeslagen. Hiervoor wordt een SPSS-template en codeboek 
aangereikt.  
 

Privacy en eigenaarschap 
Indien de dataset gemaakt wordt met behulp van de aangereikte materialen, bevat deze geen 
tot de persoon herleidbare data en worden de data anoniem beschouwd. Dit betekent dat de 
data kunnen worden hergebruikt voor toekomsCg onderzoek, ook als deelnemers daar geen 
expliciete toestemming voor hebben gegeven. Deze handleiding licht toe hoe onderzoekers 
hun eigen dataset kunnen uploaden op de data repository van de MDS-NAH in DataverseNL. 
DataverseNL is een vertrouwde en beschermd plaLorm waarin datasets onder ‘restricted 
access’ kunnen uploaden. Dit betekent dat de onderzoeker eigenaar blijV van de data, en 
verzoeken tot het hergebruik van de data ook alCjd beoordeeld worden door de onderzoeker. 
De onderzoeker bepaalt uiteindelijk zelf of hij/zij de data wil vrijgeven voor hergebruik. De 
host insCtuCon van de onderzoeker blijV eigenaar blijV van de data. 
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Voorbereiden dataset 
1. Ga naar DataverseNL 

(hYps://dataverse.nl/dataset.xhtml?persistentId=doi:10.34894/Z4IVYT) en download 
de volgende materialen:  

a. Excel bestand ‘Codebook MDS-ABI’: overzicht van variabelenamen, labels en 
format van variabelen in de MDS-NAH 

b. SPSS-bestand ‘Template_MDS_ABI_anonymised’: Template voor SPSS met 
alle variabelen en labels  

2. Voer alle data in zoals omschreven in het codeboek. Is de MDS-NAH meer dan een 
keer afgenomen? Kopieer en plak de variabelen en voeg een indicator van het 
afnameCjdsCp toe, bijvoorbeeld: T0_BI_1 en T1_BI_1 

3. Laat missende waarden leeg 
4. Zorg ervoor dat er geen iden-ficerende informa-e meer achterblij6 in de data, dat 

wil zeggen, geen studiecode, geen namen, geboortedata, toelich-ngen of andere 
informa-e die te herleiden is naar de par-cipant. 

5. Sla de dataset op als MDS_ABI_[a"or%ng studie]. 
6. Heb je vragen over het voorbereiden van de data? Mail naar 

fleur.domensino@maastrichtuniversity.nl  
NB: Data die verzameld zijn middels de digitale portal van de MDS-NAH mogen na 
samenvoeging ook in het standaard .csv-format worden geüpload. 
 

Uploaden dataset Dataverse 
Aanmaken dataset 

1. Ga naar www.dataverse.nl en maak een account aan. 
2. Log in en zoek naar ‘Minimale Dataset Niet-Aangeboren Hersenletsel (MDS-NAH)’          
3. In de dataverse, klik op ‘Add Data’ rechtsboven en kies voor ‘New Dataset’  

 

 
 

Invoeren metadata 
1. Verander dataset template in ‘FPN-metadata template’ 

 

https://dataverse.nl/dataset.xhtml?persistentId=doi:10.34894/Z4IVYT
mailto:fleur.domensino@maastrichtuniversity.nl
http://www.dataverse.nl/
https://dataverse.nl/dataverse/MDS-NAH
https://dataverse.nl/dataverse/MDS-NAH
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2. Vul in ieder geval de volgende velden in: 
Invulveld Toelich-ng 
Title [Titel (projectnummer)] van het project zoals geregistreerd bij 

ZonMw 
SubCtle MDS-NAH data verzameld in [a"or%ng van het project] 
Author Contactgegevens van PI en eventueel ORCID ID + andere 

auteurs 
Point of Contact: Laat hier de gegevens van de faculty data manager van 

Maastricht University staan. Voeg als tweede contactpersoon 
je eigen contactgegevens toe (verwijder 
@maastrichtuniversity.nl indien nodig). 

DescripCon Een korte samenvaIng/abstract van de studie waarin de data 
zijn verzameld. 

Date Datum van toevoegen descripCon 
Subject ‘Social sciences’ laten staan 
Keyword MDS-NAH 
Producer PI en/of instelling verantwoordelijk voor data 
Date of collecCon Begin- en einddatum van dataverzameling 

 
3. Download het bestand ‘Metadata 

file’(hYps://dataverse.nl/dataset.xhtml?persistentId=doi:10.34894/Z4IVYT) en vul 
het zo compleet mogelijk in. Upload het bestand Metadata MDS-ABI_[a"or%ng 
studie] middels de drag&drop funcCe of door het bestand te zoeken middels ‘Select 
Files to Add’ (zie stap 4). Sla het bestand op zonder restricted access. 

4. Upload dataset MDS_ABI_[a"or%ng studie] middels de drag&drop funcCe of door 
het bestand te zoeken middels ‘Select Files to Add’:  

https://dataverse.nl/dataset.xhtml?persistentId=doi:10.34894/Z4IVYT
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5. Klik op de knop ‘edit’ rechtsboven in het veld en klik op ‘restrict’ om de dataset 

beschikbaar te stellen onder restricted access. 

 
6. Sla dataset op door op ‘save changes’ te klikken: 

 


