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Welkomstwoord en opening
prof. dr. Geraline Leusink - Hoogleraar Geneeskunde
voor mensen met een verstandelijke beperking

Lezingen deel I: Strategische kaders en perspectieven

Macro perspectief: De toekomst van zorgdata

drs. Leonique Niessen — Directeur-bestuurder Nictiz,
vice-voorzitter Raad van Toezicht Reinaerde en vice-
voorzitter Tergooi MC

Macro perspectief: Brancheorganisatie aan het woord
Peter Kruithof — Manager kwaliteit en beleid VGN
(MT lid) (Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland)

Meso perspectief: Zorgbestuurder aan het woord
drs. Monique Caubo - Bestuurder Dichterbij

Meso perspectief: Beroepsorganisatie aan het woord
Suzanne Duffels - Voorzitter NVAVG

Micro perspectief: Onderzoekers en co-onderzoekers
aan het woord

dr. ir. Jenneken Naaldenberg - Universitair
hoofddocent

y




Programma

@.15 -16.30 Lezingen deel II: Techniek, juridische en ethische \
overwegingen

15.15 - 15.25 Presentatie Carmenda
Thorsten Blokzijl MA - Programmamanager
Organisatieontwikkeling & Governance Carmenda

15.25 - 15.40 Wat is er technisch mogelijk?
dr. Pim van Oirschot - projectleider Techniek & Data
Carmenda & dkr. ir. Joep Tummers - IT adviseur
Carmenda

15.40 - 16.00 Mag het ook? Het juridisch perspectief
mr. Wouter Seinen - Data & technologierecht
advocaat Pinsent Masons

16.00 - 16.20 Moeten we het ook willen? Het ethisch perspectief
dr. Marcel Becker - Universitair hoofddocent Wijsgerige
ethiek en politieke filosofie, onderzoeker
Interdisciplinary Hub for Digitalization and Society

16.20-16.30 Dankwoord
prof. dr. Geraline Leusink - Hoogleraar Geneeskunde
voor mensen met een verstandelijke beperking

16:30 - 17.00

K Netwerkborrel j
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Lezingen deel I: Strategische kaders en

perspectieven
13.05 - 14.40 uur

Macro perspectief: De toekomst van zorgdata

13.05 - 13.25 uur

drs. Leonique Niessen — Directeur-bestuurder Nictiz, vice-
voorzitter Raad van Toezicht Reinaerde en vice-voorzitter
Tergooi MC

Toelichting op de maatschappelijke context en invalshoeken rond
secundair gebruik van zorgdata in de langdurige zorg; de
ontwikkeling van een kennisinfrastructuur voor betere kwaliteit kan
niet zonder een data-infrastructuur.

. J

Macro perspectief: Brancheorganisatie aan het

woord

13.25 - 13.45 uur

Peter Kruithof — Manager kwaliteit en beleid VGN (MT lid)
(Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland)

Het veld is in beweging: nieuwe wetgeving zoals de WEGIZ en
European Health Data Space vragen om opnieuw naar de
systemen te kijken, innovatie wordt gezien als oplossing voor onder
andere het personeelstekort en de opkomst van nieuwe
analysetechnieken beloven kwaliteit van zorg en efficiéntie te
kunnen verbeteren door meer en beter gebruik te maken van
reeds beschikbare data. Historisch heeft iedere zorgorganisatie
haar eigen plan getrokken; er was geen EPD of ECD systeem op de
markt wat in de gehandicaptenzorg niet werd gebruikt. Inmiddels
worden er meer standaarden afgesproken. Maar is het vooral zaak
om als veld niet langer ieder voor zich het wiel uit te vinden, maar
om de krachten te bundelen; zorgorganisaties, onderzoekers en
software leveranciers. Welke kansen en mogelijkheden ziet de VGN
hier en welke rol ziet de VGN daarin als brancheorganisatie?

\.
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Lezingen deel I: Strategische kaders en

perspectieven
13.05 - 14.40 uur

Meso perspectief: Zorgbestuurder aan het woord
13.45 - 14.05 uur

drs. Monique Caubo - Bestuurder Dichterbij

De gehandicaptenzorg is veel opzichten uniek. Een belangrijk
kenmerk is dat cliénten soms een hele leven in zorg verblijven. Dat
gegeven maakt dat zorgorganisaties over een schat aan
informatie over cliénten beschikken, over ziekte, gezondheid en
welbevinden. Het benutten van deze data staat nog in de
kinderschoenen, maar de ontwikkelingen gaan snel. Data
geinformeerd werken vraagt veel van zorgorganisaties, en data
solidariteit is wellicht een drempel waar zorgorganisaties nog niet
aan kunnen voldoen. Wat zijn de praktijkvragen, mogelijkheden en
belemmeringen voor zorgorganisaties? En welke ontwikkelingen
binnen zorgorganisaties worden voor de toekomst verwacht,
gehoopt, of misschien gevreesd?

J
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Meso perspectief: Beroepsorganisatie aan het

woord

14.05 - 14.20 uur

Suzanne Duffels - VVoorzitter NVAVG

De visie van artsen op het gebruik van cliéntendossierdata voor
secundaire doeleinden. Waar heeft de arts VG behoefte aan, en
hoe kan data onderzoek daarbij helpen

\. J

Micro perspectief: Onderzoekers en co-

onderzoekers aan het woord
14.20 - 14.40 uur

dr. ir. Jenneken Naaldenberg - Universitair hoofddocent
Bespreking van de meerwaarde van inclusief onderzoek, ook als
het iets abstracts is als data onderzoek.




Lezingen deel II: Techniek, juridische en ethische

overwegingen
15.15 - 16.50 uur

Presentatie Carmenda
15.15 - 15.25 uur

Thorsten Blokzijl MA — Programmamanager
Organisatieontwikkeling & Governance Carmenda

Een introductie van Carmenda: de visie, werkwijze, lancering van
de website en onderzoeksmogelijkheden.

\. J

Wat is er technisch mogelijk?
15.25 - 15.40 uur
dr. Pim van Oirschot - projectleider Techniek & Data

Carmenda & dr. ir. Joep Tummers - IT adviseur Carmenda
Toelichting op technische mogelijkheden, uitdagingen en
innovaties voor het hergebruik van zorgdata. Introductie van het
concept Federatief Leren; delen van inzichten, niet van data.

r
Mag het ook? Het juridisch perspectief

15.40 - 16.00 uur

mr. Wouter Seinen - Data & technologierecht advocaat

Pinsent Masons.

Een juridische beschouwing op het gebruik van
cliéntendossierdata en relevante wet- en regelgeving.
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Lezingen deel II: Techniek, juridische en ethische

overwegingen
15.15 - 16.50 uur

Moeten we het ook willen? Het ethisch perspectief
16.00 - 16.20 uur

dr. Marcel Becker - Universitair hoofddocent Wijsgerige
ethiek en politieke filosofie, onderzoeker Interdisciplinary Hub

for Digitalization and Society
Discussie over ethische vraagstukken en overwegingen bij het
secundair gebruik van cliéntendata.
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