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e Faciliteren van een lerend zorgsysteem door
e Hergebruik van gezondheidsdata door

e Ontwikkelen, organiseren en orkestreren van een geintegreerde
gezondheidsdata infrastructuur voor onderzoek en innovatie

e \Voor een betere gezondheid voor patiénten en burgers
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Wat is het probleem?

Eerder een
organisatie/systeem dan een
technisch probleem




Momentum:
Funding vanuit Nationaal Groeifonds voor 7 jaar

Dutch Government has pledged 69
million euros investment to Health-RI

DI



Think big — start small — act now

Think big: nationale gezondheidsdata infrastructuur

Start small: use cases




Act now: COVID-19 Portal use case

Towards a national COVID-19 observational data portal

Administrative and
descriptive metadata to

Health-R1/ZonMw/GO-FAIR COVID FDP facilitate data discovery
& accessibility
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SEARCH & REQUEST PORTAL
different data presentation levels

Catalog with metadata (Covid-19 projects)

High level aggregates (Dashboard)

Search on allowed items and present aggregates




COVID-19 portal lessons learned: vele (nationale) obstakels

&

Data source



https://covid19initiatives.health-ri.nl/p/Dashboard

Portal en data uitgifte centraal in infrastructuur
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1

National trust framework

. Citizen control

. Interoperability &

linking standards

. Data governance policy
& agreements

. Public-private collaboration
models

Management &
organization

TEAMS: ELSI, FAIR, ARCHITECTUUR,
BIOBANK&COLLECTIES,SERVICES
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FAIR health data

A. Establishing hub and nodes
model with regional nodes

B. Establishing central hub and
international connection

C. Fadilitating federated analysis
and federated learning

A. Stakeholder management
B. Sustainable business model
C. Communication

Hoe? Hub en Nodes met data portal
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One-stop shop

A Central FAIR data catalogue

8. Developing a portal for data
driven research and innovation

C. Analysis software and digital
workspace

D. Support, training & dissemination

Data contributors
National trust framework for reuse of health data
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Clinical data

distributed analysis & learning

discovery

request

access

:healthR|




Obstakel verwijder traject met nationale stuurgroep

Ministerie van
Ministerie van

Ministerie van

Ministerie van Economische Zaken

5 Ministerie van Volksgezondheid,
en Klimaat

Welzijn en Sport

Ministerie van Onderwijs, Cultuur en
Wetenschap




Hergebruik van gezondheidsdata:
een geintegreerde aanpak van obstakels

Het gezamenlijke waarom Afsprakenstelsel Technologie in de praktijk
General principles / Creating support / Framework: Legal / Ethical / Societal / Technical / Logistics / Organisation /
Communication Privacy / Knowledge Security Services
Patients/citizens are not well informed about the (Perceived) Legal / ethical / societal barriers Health(care) data are difficult to obtain and
importance of re-use of health(care) data of re-use of health(care) data fragmented
Lack of clarity about who has control Health(care) data cannot be linked to other Health(care) data are changed and/or deleted
over the health(care) data data securely and precisely (due to administrative burden)
Fear of lack of recognition by Safeguarding privacy Health(care) (meta)data is not structured
organisations generating health(care) data according to standards
Safeguarding knowledge security
Access to health(care) data by/from companies Technical / logistic / organisational
can be particularly challenging Multiple and varying review procedures for re-use (compliance-by-design) barriers

of health(care) data

Difficult to share health(care) data internationally

Continuous interaction
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Ecosysteem van stakeholders ¢
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e Faciliteren van een lerend zorgssysteem door
e Hergebruik van health data
e VVoor een betere gezondheid voor patienten en burgers

et health RI



e Faciliteren van een lerend zorgsysteem door
e Hergebruik van gezondheidsdata door

e Ontwikkelen, organiseren en orkestreren van een
geintegreerde health data infrastructuur voor onderzoek en
innovatie

e Voor een betere gezondheid voor patiénten en burgers




De infrastructuren voor zorg, onderzoek, beleid en innovatie moeten afgestemd,
interoperabel en geintegreerd worden ingericht. Uitgangspunten en processen voor het
vastleggen en toegankelijk maken van data (uit de zorgketen) moeten gezamenlijk worden

ingericht.
In lijn met het obstakel-verwijder-traject een noodzaak van integrale sectorale wet-en

regelgeving voor gezondheidsonderzoek

Informatievoorziening en zeggenschapsprocedures voor burgers en patiénten over
(secundair) gebruik van hun gezondheidsgegevens vraagt om regie en dient nationaal
georganiseerd te worden

Het inrichten en onderhouden van een nationale gezondheidsdata-infrastructuur behoeft
een nutsvoorziening; een dienst van algemeen economische belang die faciliteert, regie
voert en coordineert, conform EHDS



https://www.health-ri.nl/data-reuse-obstacles-removal-traject

Vragen en discussie
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