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Een trend

m Toe naar datagedreven zorg

m Databeschikbaarheid = betere, toekomstbestendige
zorg

m Empowerment van de patiént

m Meer data in eigen beheer = meer regie, meer controle
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Electronic health records
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Health data from apps
and medical devices
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Health data in
registries

Empower
individuals to
have control over
their health data
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Enable health
professionals
to have access to
relevant health
data

Assist policy
makers and
regulators in

non-identifiable
health data

Facilitate access
to non-identifiable
health data for
researchers and
innovators
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En toch...

Lijken er soms wat bruggetjes te ontbreken

Regie over gezondheidsgegevens # regie over gezondheid*
— Beschikking over data # het maken van betere keuzes
- Het maken van keuzes over zorg # het maken van keuzes over

Het hebben van keuzemogelijkneden # betekenisvolle zeggenschap

data

*# iS niet voor iedereen



De autonomiekloof

Het daadwerkelijke
vermogen om autonomie op
een zinvolle wijze uit te
oefenen

In bijv. beleid of wetgeving
veronderstelde autonomie
(bijv. capaciteiten om
keuzes te maken)

Daadwerkelijke
capaciteiten

Eisen van verschillende
keuzesituaties

‘Autonomy gap’ — Joel Anderson, UU




De kloof overbruggen?




Conclusie

m Data-gedreven zorg is de toekomst
m Zeggenschap is daarbij cruciaal
m Wel moeten we een ‘catch 22’ vermijden

m Belangrijk is om doeleinden goed te onderscheiden (denk bijv. aan primair en
secundair)
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