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Integraal
Zorg
Akkoord

—

Samen werRen aan gezonde zorg

Doelstellingen
Digitalisering en
gegevensuitwisseling

-+ Elektronische gegevensuitwisseling is
standaard in de zorg

% Inwoners van Nederland hebben in 2025
digitaal toegang tot en de beschikking
over hun eigen zorggegevens

< Data wordt digitaal, eenduidig en
gestandaardiseerd geregistreerd in het
zorgproces en beschikbaar gesteld voor
diverse secundaire doelen

% Om de zorg toegankelijk, kwalitatief en

betaalbaar te houden is transformatie
nodig naar hybride zorg
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Secundair datagebruik

* Hergebruik van gezondheidsgegevens, anders dan
voor de eigen behandeling (primaire zorg).
Bijvoorbeeld voor (wetenschappelijk) onderzoek,
monitoring, innovatie en beleidsvorming.

* Hoe meer we weten over de gezondheid van
patiénten, hoe beter we ziekten kunnen
behandelen of zelfs voorkomen. Hergebruik van
gezondheidsgegevens helpt dus om de zorg beter
te maken.
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Onderzoek, Beleid & Innovatie

om de zorg in Nederland goed
en toegankelijk te houden.
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Hoe kunnen wij, in deze fase, met Lr
communicatie bijdragen?
Zorgverleners, wetenschappers en

innovatoren, beleidsmakers, branche-
en koepelverenigingen

Algemeen publiek

»Informatie geven over het proces, wat
komt er, wanneer, aan (EHDS, HDAB) en
wat betekent dit?

»Bewustzijn vergroten, zodat iedereen
op hoofdlijnen weet wat er bedoeld
wordt met hergebruik van
gezondheidsgegevens voor andere
doelen dan de primaire zorg én weet
wat het belang is.
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motivaction Resultaten

insights and strategy

Nederlanders zijn overwegend onbekend met

secundair gebruik van gezondheidsgegevens.

FI ItS pel || ng » Hiermee in lijn zijn er dan ook misvattingen over het
hergebruik van gezondheidsgegevens.
Inventariseren van het huidige > En men trekt verkeerde conclusies over de rechten
kennisniveau over secundair datagebruik van burgers en welke controle zij op het hergebruik
onder het algemeen Nederlands publiek. van gegevens over hun gezondheid hebben.

Eris dan ook verdeeldheid in het draagvlak over
secundair gebruik van gezondheidsgegevens.
Nederlanders hebben behoefte aan meer

informatie.
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Wat is er al beschikbaar?

Toolkit
November Februari Juni
2023 2024 5024

Lancering website:
gegevensverbeterenlevens.nl

health P Ministerie van Valksgezondheid.
BRG] wWelzin en Sport

Communicatiestrategie
(incl.boodschappenhuis)

E Patiéntenfederatie
L Nederland health WS Niinisierie van Volksgezondheid,
i s e 25T ek en spon
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Website
Gegevensverbeterenlevens.nl

== cnabling data driven health & life sciences



Gegevens Verbeteren Levens

Gezondheidsgegevens Veiligheid, privacy en zeggenschap overons FAQ o

WAT ZIJN GEZONDHEIDSGEGEVENS?

Om patiénten goed te kunnen behandelen, leggen
zorgverleners gegevens vast. Die gegevens noemen
we ‘gezondheidsgegevens’. Het kan gaan om
informatie over de patiént zelf, de behandeling, hoe
een ziekte zich ontwikkelt of hoe iemand reageert op
I I een medicijn. Ook een rontgenfoto of buisje bloed zijn
voorbeelden van gezondheidsgegevens.

—_

=
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Zorgverleners gebruiken gezondheidsgegevens om
patiénten goede zorg te kunnen geven. Maar
gezondheidsgegevens zijn ook belangrijk voor
onderzoekers, beleidsmakers en mensen die met
vernieuwing in de zorg bezig zijn. Met deze gegevens
kunnen zij bijvoorbeeld nieuwe behandelingen en
beter beleid ontwikkelen.

= LEES MEER
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https://vimeo.com/945780450/6bc4edb654?share=copy

Publieksinformatie
Initiatief vanuit Health-RIl, VWS, OCW en EZ en veldpartijen

» Bieden van toegankelijke informatie aan burgers en patiénten
over de huidige situatie van hergebruik
van gezondheidsgegevens.
»  Publieksinformatie in de vorm van tekst, animaties en video’s
»  Wat zijn gezondheidsgegevens?
»  Wat is hergebruik?
»  Veiligheid, privacy en zeggenschap
Doorontwikkeld (e.g. doelgroepen, voorbeelden, EHDS)

> www.gegevensverbeterenlevens.nl



http://www.gegevensverbeterenlevens.nl/

Animaties

> Animatie 1: Wat is data hergebruik? » Animatie 2: Veiligheid, privacy, en zeggenschap
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Pagina: Veiligheid, privacy en zeggenschap

Gezondheidsgegevens Veiligheid, privacy en zeggenschap

overons FAQ o

VEILIGHEID, PRIVAGY, EN ZEGGENSCHAP

Jouw privacy is belangrijk. Als bepaalde gegevens over je gezondheid worden
hergebruikt voor bijvoorbeeld onderzoek of het maken van beleid, gebeurt
dat nooit zomaar. Er zijn allerlei wetten, regels en maatregelen die zorgen dat
Jje privacy wordt beschermd en gegevens veilig zijn.

Secundair datagebruik | gegevensverbeterenlevens.nl

WAT WORDT ER GEDARN OM JE PRIVACY TE BESCHERMEN?

Om je privacy te beschermen, moeten zorgorganisaties en onderzoekers gepaste
maatregelen nemen. In de eerste plaats moeten zij zich natuurlijk houden aan alle wetten
en regels. Daarnaast moeten zij richtlijnen en ged volgen en llend
maatregelen nemen om gegevens te beschermen. Voorbeelden hiervan zijn:

e het van

. het niseren of ar van g g
het bewaken van de toegang tot gezondheidsgegevens met strikte
beveiligingsprocedures

VG

De Alg ening geg g (AVG) beschermt de persoonlijke
gegevens van burgers in de Europese Unie. Het is één van de wetten waaraan organisaties
zich moeten houden als zij gezondheidsgegevens willen gebruiken.

2 Lees meer
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Arts-onderzoekers, burgers & patiénten aan het woord

> Video met arts-onderzoekers

» Video met burgers & patiénten

Secundair datagebruik | gegevensverbeterenlevens.nl
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https://eur04.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fvimeo.com%2F936194896%2F7c02143fe1%3Fshare%3Dcopy&data=05%7C02%7Cife.olaegbe%40health-ri.nl%7C70e0c4bb13f747a15ad708dc5f8d50c2%7C4bdee30a0c944865bc521d9f894a4975%7C0%7C0%7C638490307777014233%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=lJ2K8PEWNuCMuL09mCg2lQ2DlnC7CZop2mkN1BvZOXM%3D&reserved=0
https://www.gegevensverbeterenlevens.nl/verhaal/het-verhaal-van-arts-onderzoekers/
https://www.gegevensverbeterenlevens.nl/verhaal/het-verhaal-van-burgers-en-patienten/
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Wat zijn de
vervolgstappen?




Lancering communicatietoolkit
Secundair datagebruik

health Ministerie van Volksgezondheid,
Toolkit
‘ iz~ Patiéntenfederatie ‘
=L Nederland
November Februari Juni December
2023 2024 2024 2024

Lancering website:

Communicatiestrategie gegevensverbeterenlevens.nl
incl.boodschappenhuis
( PP ) health

| Patiéntenfederatie
Q Nj&ﬂe nd § health P iiniscerie van Valksgezondheid,
o gt e 25T ek en spon
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2
Communicatietoolkit secundair datagebruik

Doelgroep Inhoud Verspreiding via
- Burgers, patiénten « Communicatiemiddelen - Branche &
- Zorgverleners waarmee het bewustzijn koepelorganisaties
- Onderzoekers, wordt vergroot & het belang
innovatoren, duidelijk gemaakt
beleidsmakers * Met als belangrijk onderdeel:
Website
gegevensverbeterenlevens.nl B iher
« Procescommunicatie (wat 2024

komt er aan: EHDS, HDAB)
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Wat vragen we aan jullie?

- Wil je betrokken zijn bij de ontwikkeling van de toolkit? Bijv. door te
participeren in de testfase? Stuur dan een mail naar secundaire-
data@minvws.nl

« Wil je nu al communiceren over secundair datagebruik? Hergebruik dan
de beschikbare communicatiemiddelen. De animaties en video’s kun je
opvragen via communications@health-ri.nl

 Straks: verspreiding van de communicatietoolkit onder jullie achterban.
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Vragen?
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Bedankt

@ www.gegevensverbeterenlevens.nl
Www.datavoorgezondheid/secundairdatagebruik

m secundaire-data@minvws.nl
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