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Good care and support for each one of us
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Health 2024

GRANTED
BUDGET

€ 16.548M

Quality of
Care
€5.37M
35%

Ageing
€1.62M
10%

Biomedical
Research
€8.05M
51%

q

Mental Health
€0.61M
4%
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Strategic focus areas & credo
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Biomedical Mental Quality
research health of care

Ageing

Research and innovation start from unmet health needs and concerns.

Health care and support start from the life goals people set for themselves.

Health care and support are accessible to all, especially to people in vulnerable situations.
Health care and support go hand in hand at every stage in a person’s life.

Formal and informal caregivers receive the care and support they need.



Objectives Health data @KBF2020-2024

= Undertaking research to understand people’s views,
expectations and concerns about accessing and using
their health data

— Launching a barometers

= Positioning KBF as an actor on ethical and governance
Issues related to health data

— Developing a community
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Goals of survey
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 To obtain an overview of citizens'

. . .
knowledge and confidence in 3 je data &
OCCGSSing Ond USing Their heOH-h 0 Informatiebrochure over gezondheidsdata -—
data.

» To position itself as a player in the
ethical and governance issues
around health dafa.




@
B

Warking together for a better society

King Baudouin

Foundation

Bij wie haalt u gezondheidsinformatie?

75
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25
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M Arts (huisarts of specialist)
W Internet (websites)
Een andere professionele zorgverlener
! Een naaste, zonder medische opleiding
Een naaste, met medische opleiding
B Wetenschappelijke literatuur
I Sociale media
Ziekenfonds
M Andere
M Zoekt geen informatie over gezondheid
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Reasons for mistrust Reasons for trust

« Mistrust of the system in general  *  Well-established relationship with the

carer

* Mistrust relating to data security * Trust in the medical sector

*  Mistrust about the use of data * Trust in the system in general
(commercial use) (regulation, respect etc.)

* Lackof interest in sharing * Carers are professional and competent

* Bad experience * Good experience
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Conclusies

a Grotere focus op digitale
gezondheidsvaardigheden. Om de
digitale kloof en de kloof op viak
van gezondheidsvaardigheden te
dichten - dossier federale overheid

Q Zorg dragen voor je data is een
eerste stap op weg naar
medezeggenschap en controle
over het beheer van je eigen data

a Grip hebben op je
gezondheidsdata is een
voorwaarde om je data op een
veilige manier te kunnen delen ter
bevordering van het persoonlijk en
collectief welziin = data solidariteit
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Informatiebrochure over gezondheidsdata
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Conclusies "
dMensen* zijin bereid hun
gezondheidsgegevens te delen
als dat de samenleving ten &
goede komt

L Datasolidariteit is essentieel en
kan worden versterkt als we
iInzetten op inspirerende en
Innovatieve vormen van
databeheer waarbij burgers en
patiénten actieve en erkende
deelnemers zijn = empowerment

*Bevraging juni-augustus 2021

Zorg voor
je data

Informatiebrochure over gezondheidsdata
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PRENEZ SOIN DE VOS
DONNEES DE SANTE

|B e

A amame s san wdd mafenss

QUE SAVENT LES BELGES DE L'UTILISATION ET DU PARTAGE DE LEURS DONNEES DE SANTE ?

Ces informations de
un monde numérique. ycompris en  POWF NOUS-mémes, mais aussipour  leurs données de samé ? Ave qui
mavere de sante Medecins. les autres. sont-ds préts
"Moo, mutusktes et pouroirs analysant les donnees de ‘quel but ? Ces questions ont éxe

ubkcs nous posées. ¥
de donnees ins de 3w
analyse sanguine ou resultat de efficaces. Toutefois. les données Beiges, agés de 182 75 ans. Cente
relavves. enquete e
‘quelque pan.
des années. ot sensibles
santé collectent également des préocoupent, & juste titre, dela
b
sur novre samé. lorsqu elles panagent eurs donnces.

EN UN COUP D'EIL

KBS-FRB.BE

e dossier médical dectronque
Gautres sont réparties dans plusiewrs
bases de données, accessibies ou
non 3 s personne 8 iaquele efies

¢ rapportent

DIGITALE
INCLUSIE

Home  TheBprinciples  Ourstory  Usecases Toolbox | Jein our Linkedin community

FRINL|EN

Projects

guiding principles
for caring
technology

BAROMETER

2024

Fondation

B Roi Baudouin

Agir ensemble pour une société meilleu

Meer grip krijgen op je gezondheidsdata

Koeng
Bosdemyauiichaing

Projectoproep die inzet op het verbeteren van de kennis over gezondheidsdata
om 2o hun kritisch gebruik en beheer door burgers en patiénten te stimuleren

B UCLouvain

Een initiatief van de Koning Boudewijnstichting

DIGITALE INCLUSIE
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Cormarstance & doener
medical slectronaue.
98 e g ot
ot it et e . o
e Amcaia o o e e
quiisegt
13% 0 48 e e
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T e vt o e s | 3t

9% ot i e ke
4 o il St

La condition préslable & cette forme
de ‘sobidanté en matiére de données”
5t que fon pussse avoir davantage
de contrie mx ses donnees de sants
En ousre, les citoyens attendent de

1a transparence, de ka tracablité et
un retour dinformation 0¢s qu s
panagent lewrs donnees.
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Samen werken gan gen betere samenieving

BURGERS
EN HUN GENOOM

MIJN DNA, EEN ZAAK VAN IEDEREEN?

p vlak van hun sigen feven. ervaringsn en apiries.

i Dt
depn . i elkaar
behandeling van ziekten. Vandaag al. Bijvoorbeeld genoomexperts.
oot . het rerkeld e all
bemokk opneg

Deze analyses roepen echter vragen op. Wat il ik
weten ouer mijn genoom, rhelih

naar een toskomt vaarin gencomgenseskunde

Welke medische en niet medische toepassingen

s privacy een issue?
KBS en Sciensans orgarisserden in het najaar van
2018 een diepgaand burgerforum aves het gebruik

“Op de legitieme vragen van de burgers
moeten we met overtuiging en vertrouwen
inspelen. Doen we dat niet, dan kunnen we

op kerte termijn alle credibiliteit en
goodwill voor genoomonderzoek verliezen,”

en
grote diversiteit aan leeftjden en achtergronden.

IN EEN 00GOPSLAG

bij Jach:

één of een beperkt aamtal genen anderzocht. Door
de technologische vooruitgang kunnen vandasg - in
één keer - honderden genen 11 zelfs een volledig
gencom worden geanalyseerd. Dit gebeurt zowel in
ziekenhuisiaboratoria en geneticacentra als door
commercise bedrijren

bepaling. Het gaat om

het Kinisch nut van bepaalde analyses, de

interpretatie en communicatie van de resultaten,

databeheer, datagebruik voor  wetenschappelik
derzoek, he

organisatie- en financieringssysteem.
De KCE-studie behandelt geen ethische lavesties.

bespreskt Totale

De ethische, juridisch viagen

werden oprasg
" '

vitdagingen opties voor b
systeem (2078)" wooral de organisatorische aspec-

Tospassingsgebisden
van genoomanalyses

Onderzoek

Diagnose van zeldzame en complexe erfelijke aandosningen B

Screening voorbeschiktheid kanker en andere aandoeningen
Farmacagenomics (verwerking van genees- en vosdingsmiddelen)

Recreatie

‘Analyse van tumor-DNA voor afgester

therapie

Recreatieve tests (stamboom- en afkomstanalyse, talentenscreening )



Wi

orking to

King Baudouin
Foundation

THANK
YOU

------------------------




	Standaardsectie
	Slide 1
	Slide 2
	Slide 3
	Slide 4: Objectives Health data @KBF2020-2024
	Slide 5: Goals of survey
	Slide 6
	Slide 7
	Slide 8: Conclusies
	Slide 9: Conclusies
	Slide 10
	Slide 11


