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Betreft: Innovatief burgergedreven databeheer voor gezondheid en
innovatie, inclusief verschillende use cases - We Are (VW023, VV116, VV076)
Goedkeuring ontwerp van besluit van de Vlaamse Regering tot
toekenning van de subsidie aan VITO voor project WE ARE in het kader van het
Vlaams relanceplan Vlaamse Veerkracht (project VV023)
Goedkeuring ontwerp van projectovereenkomst ‘Opstart We Are’
Contractnummer: VV023/12

Samenvatting

= Maatschappelijke trends & technologische ontwikkelingen en nieuwe businessmodellen
maken burgergedreven databeheer nu mogelijk.

= Door de burger beheer en controle te geven over zijn eigen gezondheidsdata, en de
koppeling van verschillende databronnen, zijn er belangrijke ontwikkelingen mogelijk op
het vlak van onderzoek en innovatie om zo oplossingen te creéren voor maatschappelijke
en economische uitdagingen.

= Burgergedreven data kunnen dan ook een belangrijke aanvulling zijn op andere data die
op vandaag al beschikbaar zijn binnen welzijn en zorg. Het is belangrijk om daarbij ook
actief de link te leggen tussen het eHealth ecosysteem en het ecosysteem van
burgergedreven data.

* In een initieel traject van twee jaar zal een platform worden opgezet dat de burger toelaat
om zijn eigen gezondheidsdata te delen voor de ontwikkeling van andere toepassingen.
Deze toepassingen worden gerealiseerd in een aantal use cases.

= Als eerste toepassing en proof-of-concept zal de use case voor patiénten- en
bewonerservaringen/ PREMs en PROMs gerealiseerd worden.

= Daarnaast zal We Are de koppeling tussen gezondheid-gerelateerde SOLID-data en
gefedereerde data ontwikkelen en operationeel maken. Hiervoor zullen de
randvoorwaarden, technische noden en richtlijnen bepaald worden om dit te realiseren.
Dit moet de toegang tot verschillende types van databanken mogelijk maken voor
onderzoeksdoelstellingen op regionaal, nationaal en paneuropees vlak. Dit zal gebeuren
binnen het afsprakenkader van de Belgische Health Data Authority (HDA), en hun
aangeboden dienstverlening. We Are zal hiervoor aansluiting zoeken met een nog op te
richten Vlaamse Health Data Space, binnen de ambitie van de verdere uitbouw van de
ZorgAtlas.

= Het We Are voorstel geeft concrete invulling aan de Vlaamse relancedoelen, onder meer
digitale transformatie en het versterken van het Vlaamse zorg- en welzijnssysteem door
een samenwerking tussen zorg en innovatie.
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Het ontwerpbesluit adviseert (1) goedkeuring te hechten aan de activiteiten van We Are
zoals omschreven in het aanvraagdossier in het kader van de Vlaamse Veerkracht; (2)
goedkeuring te hechten aan het ontwerp van besluit Vlaamse Regering betreffende de
opstart van We Are en (3) de betrokken ministers te gelasten met de uitvoering van deze
beslissing.

1. SITUERING

Sinds lange tijd is er binnen de zorg geinvesteerd in een veilige gegevensdeling rondom de patiént.
Er is een volledig eHealth ecosysteem ontwikkeld dat nog dagelijks verder geoptimaliseerd wordt.
Naarmate meer en meer kwalitatieve data beschikbaar komen, draagt dit ook bij tot een betere
kwaliteit van zorg. Tot op heden ligt de focus qua gegevensdeling in zorg en welzijn bij data die
verzameld worden door zorgverleners in het kader van de zorg voor hun patiént.

Nieuwe technologische evoluties maken echter dat er een nieuwe bron van gegevens kan worden
aangeboord, namelijk gegevens die door de burger zelf worden aangeleverd via ‘burgergedreven
databeheer’. Het belang van data wordt immers alleen maar belangrijk in ons dagdagelijkse leven. De
burger is soms bezorgd op het vlak van data en privacy. Burgergedreven databeheer kan hiervoor
een oplossing bieden. Hieromtrent zal zich een gans eigen ecosysteem ontwikkelen. Het is voor de
Vlaamse Overheid van strategisch belang om bij de voorlopers te zijn in de ontwikkeling van dit
systeem.

De Vlaamse overheid (Digitaal Vlaanderen, departement EWI en het Agentschap Zorg en Gezondheid)
wenst daarom een samenwerking hieromtrent op te zetten met het consortium “We Are”, om een
project uit te werken rond burgergedreven databeheer in de gezondheidssector, als vliegwiel voor
innovatie.

Voor een optimale realisatie van het We Are voorstel is een nauwe samenwerking gewenst tussen de
beleidsdomeinen voor onderzoek en innovatie, gezondheid en welzijn en digitalisering. Om die reden
wordt het voorgelegd voor gezamenlijke financiering vanuit de beleidsdomeinen EWI en WVG, in
samenwerking met het Agentschap Informatie Vlaanderen. Op die manier worden de
beleidsdoelstellingen gealigneerd om een grotere maatschappelijke meerwaarde te realiseren.

Dit project kadert binnen de beleidslijnen wat betreft gezondheid, innovatie, digitalisatie en Europees
beleid. Hiervoor verwijzen we naar het Regeerakkoord' de beleidsnota van het kabinet Welzijn,
Volksgezondheid, Gezin en Armoedebestrijding (2019-2024)?, de beleidsnota Economie,
Wetenschapsbeleid en Innovatie®, de beleidsnota ICT en Facilitair management*.en het Relanceplan®.

In het regeerakkoord gaf de Vlaamse regering aan van innovatie en digitale transformatie een
speerpunt te maken. Vlaanderen is en moet een voortrekker worden in de nieuwe data-economie,
zorgen voor veilige en accurate elektronische gegevensdeling en toepassingen zoals artificiéle
intelligentie en bjg data. Digitalisering zorgt voor nieuwe uitdagingen, en zet de bestaande modellen
onder druk. Hierdoor is er afstemming en samenwerking tussen verschillende beleidsdomeinen nodig.

Er wordt meer algemeen nog de doelstellingen bepaald om Vlaanderen uit te bouwen tot een Slimme
Regio met performante fysieke en digitale infrastructuur. Vlaanderen gaat verder met Radicaal
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Digitaal, waar onder meer de burger/ondernemer centraal in de regie over zijn eigen data wordt
geplaatst. Het ontwikkelen van Vlaanderen in een Slimme Regio gebeurt door ‘slimme data’ te gaan
gebruiken, dit in samenspraak en samenwerking met de andere beleidsdomeinen. Het ontsluiten van
data om tot onderbouwde beleidsbeslissingen te komen, is hier een centraal onderdeel. Hiervoor zijn
waardevolle koppelingen van data nodig tussen onder meer overheid en industrie.

Verder gaf de Vlaamse regering aan de ambitie te hebben om een succesvolle digitalisering en digitale
gegevensdeling in zorg en welzijn te realiseren, en om te investeren in innovatie, waar de
keuzevrijheid en de regie van de cliént centraal staat. Er wordt bijkomend gewerkt aan het wegnemen
van schotten tussen verschillende zorglijnen. Op het vlak van gezondheid is een van de
hoofdprioriteiten preventie en vroegdetectie, en het meetbaar maken van het preventiebeleid. Een
ander belangrijk onderdeel van de doelstellingen rond gezondheid in het regeerakkoord handelt over
verdere digitalisering van communicatie en gegevensdeling tussen zorgverleners.

Ook ethische vraagstukken en privacy dienen voldoende aandacht te krijgen. Deze ambitie vereist
dat Vlaanderen succesvol is om vanuit een concrete zorg- en ondersteuningsvraag van de burger
zorg- en hulpverleners te laten samenwerken. Dit door veilig en met respect voor de privacy van de
burger digitaal (gezondheids)gegevens te delen, en deze gegevens zinvol te gebruiken ter
ondersteuning van het welzijns- en gezondheidsbeleid en de zorg- en hulpverlening. Er moet ingezet
worden op e-inclusie, en burgers de nodige technische en sociale vaardigheden laten ontwikkelen om
mee te kunnen. Hierbij voorzien de industrie/bedrijven in de nodige innovatieve ondersteunende
producten en diensten.

Verder zal het gezondheidsbeleid zich ook Europees positioneren, en inzichten uit
samenwerkingsprojecten en onderzoek verwerken. De impact van de Europese regelgeving op het
beleid wordt opgevolgd, en ten slotte is er ook hier een belangrijke wisselwerking tussen het
beleidsdomein van Gezondheid met Economie, Wetenschap en Innovatie.

Daarnaast is er concreet engagement van Vlaanderen in een slimme specialisatie-traject® dat werd
opgezet onder de Vanguard Initiatief piloot voor Slimme Gezondheid (Smart Health), dat door EWI
gecodrdineerd wordt (samen met Oost-Nederland en Nederlands Limburg). Slimme specialisatie wil
door samenvoegen van regionale sterktes met andere Europese regio’s een meerwaarde bereiken. Eén
van de referentie-onderwerpen is een personal data management platform, dit wordt getrokken door
Vlaanderen en hierin wordt samengewerkt met de Finse regio rond Oulu en met Oost-Nederland.

Vanuit het relanceplan “Vlaamse Veerkracht 2020” wordt ingezet op het versterken van het
vertrouwen van de burger in de data-economie waarbij burgers zelf controle hebben over data zodat
ze die vlotter en veiliger kunnen delen en zo een zelfbeheerde digitale identiteit kunnen creéren. Het
relanceproject VV076 “Zelfbeheerde Identiteit” maakt deze ambitie concreet.

De persoonlijke datakluis versterkt de privacy van de burger en zal ertoe leiden dat persoonsgegevens
digitaal veiliger en met een grotere transparantie en bewustzijn gedeeld kunnen worden. De
ontwikkeling en het operationeel beheer van dit platform voor persoonlijke datakluizen wordt
opgenomen vanuit het op te richten Vlaams Datanutsbedrijf (relanceproject VVO061).

Europese beleidslijnen

Naast de aansluiting met de Vlaamse prioriteiten binnen de relance, staat het We Are project ook
sterk binnen de huidige Europese evoluties, en zijn er al samenwerkingen opgestart met andere
Europese regio’s. Het project biedt oplossingen binnen de uitdagingen van de Europese ‘Health data
space’ door de focus op burgergedreven governance, interoperabiliteit, regels rond secondair gebruik
van gezondheidsdata voor onderzoeksdoelstellingen, en de algemene aandacht voor privacy,

¢ https://www.ewi-vlaanderen.be/wat-doet-ewi/ondernemende-economie/slimme-specialisatie/slimme-
specialisatie
s
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datakwaliteit en datadeling. Ook de inzet binnen de slimme specialisatie voor gepersonaliseerde
geneeskunde onder de Vanguard Initiatief piloot voor Slimme Gezondheid, sluit aan bij de Europese
beleidsambities. De combinatie van verschillende databronnen binnen een datakluis - zoals We Are -
zal uitwerken, maakt het ontwikkelen van gepersonaliseerde adviezen en diensten voor een beter
welzijn en gezondheid mogelijk en zal hierbij een hefboomeffect voor wetenschap en innovatie
realiseren. We Are sluit verder aan bij de Data Goverance Act, waar er wordt gekeken naar de
mogelijkheden om data te delen en te hergebruiken, en ook persoonlijke data beschikbaar te gaan
stellen.

We verwijzen naar de beslissing en nota Vlaamse Regering Plan Vlaamse Veerkracht van 9 juli 2021.
Het Vlaams relanceplan Vlaamse Veerkracht kadert op haar beurt binnen het Europees herstelbeleid
waarbinnen de Faciliteit voor Herstel en Veerkracht (FHV) een sleutelrol speelt. De Vlaamse regering
gaf op 30 april goedkeuring aan de Vlaamse inbreng in het Nationaal Plan voor Herstel en Veerkracht.

In het Nationaal Plan voor Herstel en Veerkracht onder code I.511 werd als onderdeel van die Vlaamse
inbreng, project V023 “versterking onderzoeksveld en versnelling O&0” opgenomen. Het
beleidsdomein EWI wil We Are opnemen onder de investeringsimpuls in O&O&l-infrastructuur in het
Vlaams Relanceplan Vlaamse Veerkracht in de beleidsvelden wetenschappelijk onderzoek
(programma EE) en innovatie (programma EF).

Binnen het plan Vlaamse Veerkracht, project VV116 “Elektronisch patiéntendossier — geintegreerd zorg
en ondersteuningsplan” worden ook middelen uitgetrokken om de gegevensdeling binnen WVGA te
verbeteren. Daarbij wordt gestart vanuit de stelling dat de patiént centraal moet staan in de zorg.
Daarom streven we ernaar om de zorg beter af te stemmen op de persoonlijke behoeften, wensen
en voorkeuren van elke burger. Om deze ambitie in de praktijk mogelijk te maken, is het cruciaal dat
ook de gegevensuitwisseling versterkt wordt. Door hierbij ook samen te werken met andere betrokken
actoren, vergroten we ook het vertrouwen in en het draagvlak voor dit elektronisch patiéntendossier
bij de bevolking. Deze investeringen dragen bij tot multidisciplinaire samenwerking en gegevensdeling
in het kader van integrale zorg. De zorgnoden en —doelstellingen van de persoon worden als
uitgangspunt genomen. De koppeling met Vitalink maakt het vervolgens mogelijk om data te delen
tussen zorgverleners onderling én met de patiént, met respect voor het medische geheim en de
privacy (zie hierna). De beoogde samenwerking met We Are kan hier dus perfect in passen. Daarom
wordt een deel van de middelen binnen VV116 hiervoor aangewend. De verdeling van de overige
middelen werd reeds door de ministerraad van 25 februari 2022 bepaald. De middelen werden
toegewezen aan vier grote concrete digitaliseringsprojecten binnen Zorg en Gezondheid: Digitaal
Zorg- en Ondersteuningsplan (DZOP), het Self-service portaal voor Vlaamse Zorgkas, de VSB
implementatie van BelRAI, en de Zorgatlas. Het projectvoorstel van We Are is een bijkomend vijfde
project, dat zorgt voor de digitale gegevensdeling vanuit de burger, en ondersteunend werkt voor de
projecten Digitaal Zorg- en Ondersteuningsplan (DZOP) en Zorgatlas.

Vanuit het relanceproject VV076 “Zelfbeheerde Identiteit” zal een deel van de budgetten worden
aangewend om een productieklare Enterprise Solid Server (ESS) infrastructuur te implementeren die
voldoet aan de GDPR-regelgeving. Hiermee wordt voldaan aan de nodige vereisten om data te delen
op basis van toestemming. Deze Solid infrastructuur van het Vlaams Datanutsbedrijf zal ter
beschikking gesteld worden binnen dit project.

VORIGE BESLISSINGEN EN ADVIEZEN

e het Regeerakkoord’,

7 Regeerakkoord van de Vlaamse Regering 2019-2024 | Vlaanderen.be
i
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e de beleidsnota van het kabinet Welzijn, Volksgezondheid, Gezin en Armoedebestrijding (2019-
2024)%,

de beleidsnota Economie, Wetenschapsbeleid en Innovatie’,

de beleidsnota ICT en Facilitair management®™.en

het Nationaal Plan voor Herstel en Veerkracht"

het Relanceplan Vlaamse Veerkracht ™ De beslissing Vlaamse Regering: van 26 september 2020
bevat als speerpunten de creatie van synergie tussen innovatie, gezondheid en digitalisatie
via correcte gegevensdeling en het centraal plaatsen van vertrouwen hierin. Het Vlaams
relanceplan is in lijn met de aanbevelingen van het Maatschappelijk en Economisch
relancecomité (Figuur 1)

e De We Areinfrastructuur is de technologische uitbouw van het persoonlijk dataplatform dat
koppelt aan: Ministerieel besluit van Viaams minister van Innovatie Hilde Crevits voor
ondersteuning van de ontwikkeling van business case voor het personal data management
platform, projectsubsidie Personal Data Management Platform project VITO - subsidiebesluit
van 21 december 2020. Deze beslissing omvat steun voor het ontwikkelen van business
modellen voor het persoonlijk dataplatform.

e DeVanguard Initiative. piloot Smart Health, waarvan Vlaanderen één van de leidende regio’s
is en waaronderWe Are een persoonlijk data management platform uitwerkt in een
interregionale context: https://www.s3vanguardinitiative.eu/pilots/smart-health.

e In het kader van het Vlaamse Al onderzoeksprogramma loopt sinds 2019 reeds een
samenwerking tussen VITO, UGent, UHasselt en VUB over uitwisseling van persoonlijke data
in een gezondheidsomgeving. Dit academisch werk rond SOLID technologie levert op lage
TRL-niveau voorbereidend werk dat via We Are operationeel gemaakt kan worden.

e De middelen voor project V076 ‘zelfbeheerde identititeit’ zoals beslist door de VR van 26
november 2021 (VR 2021 2611 VV DOC.0154/1) zullen worden aangewend voor de Solid
infrastructuur van het Vlaams Datanutsbedrijf.

Maatschappelijk | ERIs MAAR EEN RELANCE, GEEN MAATSCHAPPELLIKE RELANCE ZONDER EEN ECONOMISCHE, EN OMGEKEERD. Economisch
Sector: ZORG EN WELZIIN AANBEVELING 1:

STIMULEER ONDERNEMERSCHAP EN ONDERNEMEND GEDRAG...

'“een dyfde/ijk groeiplan voor welzijn en zorg met meer aandacht voor “We focussen daarom op de rol die de overheid kan spelen in het

- VOOrpy 8, voor cilegla s e creéren van de context waarin ondernemerschap en ondernemend
gedrag kan bloeien en Viaamse bedrijven in een sterkere positie komen
Overkoepelend: DIGITALISERING ALS KRACHTIGE FAGILITATOR te staan o.a. door structurele barriéres weg te nemen die innovatie, en

groei belemmeren”

“belangrijk om het groeiende vertrouwen voor open data en open piatformen
verder te versterken, duideljjke regels te maken rond gebruik en privacy, en
digitale innovatieprogramma’s goed te laten aansiuiten op maatschappelijke
noden.”

AANBEVELING 7: ZET IN OP DIGITALE ECONOMIE

“... een digitale economie maar gebouwd worden op digitale diensten en
infrastructudr. Een kerntaak van de overheid is ervoor zorgen dat deze
digitale infrastructuur aanwezig is ...

Overkoepelend: EEN INNOVATIEVE OVERHEID ... de stimulatie van een cultuur gericht op data-uitwisseling...”
“Het MRC pleit voor een beieidsvoering die is geb. d op in de AANBEVELING 9: HERDENK ONZE ZORGECONOMIE
ing. Nieuwe instt ten kunnen worden ingezet in de coproductie
met burgers en samenleving” “In praak met het beleidsd in Welzijn ontstaat een bundeling

van een budgettaire inbreng van de beleidsdomeinen EWI en WVG voor
innovatie in de zorg om een actieplan Zorgzaam Viaanderen uit te

Overkoepelend: EEN STERK ONDERBOUW BELEID Systeem- voeren. Nieuwe samenwerkingsmodeilen tussen zorg en industrie dienen
denkende te worden opgestart met een duidelijke agenda voor innovaties in
“Het beleid dient de vinger aan de pols te houden inzake de kwaliteit van overheid bijvoorbeeld een veilige en accurate elektronische gegevensdeling”

leven van de mensen en de kwaliteit van de samenleving en permanent bij te
sturen om een duurzame verbetering te realiseren. *

Evidence-
informed Innovatie
aanpak

+ “directe, rep ieve en tijdige datay

Figuur 1 Aanbevelingen van het Maatschappelijk en Economisch relancecomité
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2. INHOUD
A. CONTEXT VAN HET PROJECT EN DOELGROEPEN

2.1. Situering van de investeringsimpuls in de ‘versterking onderzoeksveld en versnelling O&QO’
binnen het Vlaams relanceplan en binnen het Nationaal Plan voor Herstel en Veerkracht

In het kader van het Vlaams relanceplan ‘Vlaamse Veerkracht” werd 280 mio € gereserveerd voor vier
Vlaamse Veerkrachtprojecten onder cluster 5 ‘versterken O&O..

Hieronder werd voor project VV023 ‘versterking onderzoeksveld en versnelling O&QO’ (60 mio € ) een
enveloppe van één miljoen euro voorzien voor de opstart van We Are. Binnen het Nationaal Plan voor
Herstel en Veerkracht situeert project VV023 zich binnen as 5 ‘Economie van de toekomst en
productiviteit’.

2.2. Situering van de investeringsimpuls in O&O&l-onderzoeksinfrastructuur binnen het
Vlaams O&O&I beleidskader en binnen de landen-specifieke aanbeveling van de Europese
Commissie

Hiervoor wordt verwezen naar de nota Vlaamse Regering Plan Vlaamse Veerkracht van 9 juli 2021.

Als onderdeel van de investeringsimpuls ten belope van 20 miljoen euro kan het Vlaams beleid
specifiek inspelen op de nood aan meer overheidsinvesteringen én op de nood aan een grotere O&O-
efficiéntie, door de middelen te concentreren op O&O&l-investeringsprojecten die de vertaalslag
kunnen maken van kennisproductie naar kennistoepassing en -valorisatie binnen de economie en de
maatschappij.

Het We Are project werd volgens dezelfde criteria als de vorige VV023 projecten strategisch
geselecteerd, omdat:

1. het project past binnen de algemene beleidslijn van de Vlaamse regering om in te zetten
op de drie globale maatschappelijke én economische uitdagingen.in lijn met drie
transformatieve doorbraken zoals aanbevolen door het Economisch adviescomité® in
haar rapport "Viaanderen: welvarender, weerbaarder en wervender” van juli 2020:

e verduurzaming - Duurzaam Vlaanderen
o digitalisering - Digitaal Vlaanderen
e versterking van het gezondheidsstelsel -. Zorgzaam Vlaanderen

2. het project kadert binnen en versterkt bovendien de specifieke O&0O&l-beleidsplannen die
de Vlaamse regering ondersteunt:
e Digitalisering: Vlaamse beleidsplannen artificiéle intelligentie en cybersecurity
e Verduurzaming
e Versterking van het gezondheidsstelsel: de ‘Visienota Vlaanderen sterk in
onderzoek en innovatie in zorg en gezondheid’; in dit geval doormiddel van
ondersteuning aan projecten binnen de gezondheidszorg

3. het project ook volledig is in lijn met de Europese beleidskaders, zoals:
e Digitalisering: ‘Europa’s digitale decennium’ en het nieuwe kaderprogramma
‘Digital Europe Programme’

3 Onafhankelijk expertenpanel, geinstalleerd naar de Vlaamse regering naar aanleiding van de corona crisis, onder
voorzitterschap Koenraad Debackere en volgende experten: Wouter De Geest, Geert Noels, Stijn Baert, Marion Debruyne en
Ans De Vos.
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e Health: Europese ‘Health data space: burgergedreven governance,
interoperabiliteit, regels rond secondary use van data, en de algemene
aandacht voor privacy, datakwaliteit en datadeling

e Slimme Specialisatie: innovaties bevorderen en versnellen binnen de
gepersonaliseerde geneeskunde

e Data Goverance Act: mogelijkheden om data te delen en te hergebruiken, en
ook persoonlijke data beschikbaar te stellen.

4. het project de O&I-roadmaps van de betrokken Vlaamse onderzoeksactoren, significant
versterkt:

e Digitalisering en gezondheidzorg: het partnerschap tussen VITO, Domus Medica,
zorgnet Icuro, het Vlaams PatiéntenPlatform en de Koning Boudewijnsstichting
brengt een ecosysteem tot stand rond burgergedreven databeheer in de
gezondheidssector

5. het project ingebed is in een bestaand breder Vlaams ecosysteem gekoppeld aan een
Europees netwerkt, waardoor de O&l-infrastructuurinvestering steeds
e een cluster van kennisinstellingen, bedrijven en/of maatschappelijke actoren in
Vlaanderen ten goede komt, en daarbij
e de attractiviteit voor buitenlandse samenwerkingen en/of investeringen
verhoogt,

En tenslotte, omdat

6. het langetermijn groeipotentieel van de Vlaamse economie versterkt wordt door de
positieve inwerking op de productiviteitsontwikkeling.

De geselecteerde O&I-onderzoeksinfrastructuur projecten werken productiviteitsverhogend, omdat ze
leiden tot een toename van de kapitaalvoorraad van de overheid en van de O&l-voorraad. Dit zijn
twee effecten die een positieve invioed hebben op de rendabiliteit van de kapitaalvoorraad van de
privésector, waardoor de accumulatie ervan wordt bevorderd™.

Het We Are project voldoet tenslotte aan een aantal technische vereisten o0.a. opgenomen in de
Verordening tot instelling van de herstel- en veerkrachtfaciliteit zoals op 18 februari 2021 gepubliceerd
in het Publicatieblad van de Europese Unie:

e voldoen aan het ‘Do Not Significant Harm' (DNSH)-principe;

e gebruik maken van een kostenmodel, gebaseerd op het EFRO-kostenmodel en
aangepast aan de eigenschappen van het FHV, waardoor onder meer in de regel
enkel CAPEX wordt gefinancierd, uitzonderlijk OPEX. Tevens wordt co-financiering
gevraagd;

e respecteren van de staatssteun regels, te controleren aan de hand van de EFRO-
richtlijnen;

e uitgevoerd worden tussen februari 2020 en 31 augustus 2026.

De projectaanvrager leverde voor het projectgegevens aan in een uniform formaat, dat nauw aansluit
bij de aanvraagprocedures gebruikelijk in EFRO-verband.
Voor het project werden volgende dossierstukken opgeleverd:

e Aanvraagformulier met gedetailleerde informatie over:
o Algemene projectomschrijving
o Projectdoelstellingen

' Zie Federaal Planbureau: ‘Macro-economische en budgettaire effecten van het ontwerp van nationaal plan
voor herstel en veerkracht’. Rapport aan de staatssecretaris voor Relance en Strategische investeringen, april
2021.
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o Omschrijving van de werkpakketten

o Mijlpalen en output

o Procedures en governance van het project
e Financieel plan en kostendetaillering
e ‘Do Not Significant Harm" evaluatieformulier
e Staatssteun assessment

Deze documenten zijn bij het BVR bij dit project in bijlage 2 aan deze nota gevoegd.
Verder in de nota wordt het project enkel in algemene termen toegelicht, details van het project zijn
raadpleegbaar in de bijlagen.

2.3. Situering van ‘elektronisch patiéntendossier - geintegreerd zorg en ondersteuningsplan’
binnen het Vlaams relanceplan en binnen het Nationaal Plan voor Herstel en Veerkracht

In het kader van het Vlaams relanceplan ‘Vlaamse Veerkracht werd 59 mio € gereserveerd voor acht
Vlaamse Veerkrachtprojecten onder cluster 21 ‘Digitalisering Zorgbeleid'. Hleronder werd voor het
project VV116 ‘Elektronisch patiéntendossier - geintegreerd zorg en ondersteuningsplan’ een
enveloppe van één miljoen euro voorzien voor de opstart van We Are. Binnen het Nationaal Plan voor
Herstel en Veerkracht situeert project VV116 zich binnen as 3 'Vlaanderen digitaal transformeren’.

2.4. Situering van de investeringsimpuls in beleid eGezondheid
Het regeerakkoord, beleidsnota WVG&A 2019-2024 en Relanceplan Vlaamse Veerkracht heeft de
ambitie om succesvol digitalisering en digitale gegevensdeling in zorg en welzijn te realiseren tijdens
deze zittingsperiode van het Viaams Parlement. Deze ambitie vereist dat Vlaanderen succesvol is:
e OmM vanuit een concrete zorg- en ondersteuningsvraag van de burger
e zorg- en hulpverleners te laten samenwerken, door
e veilig en met respect voor de privacy van de burger digitaal (gezondheids)gegevens te delen,
en
e deze gegevens zinvol te gebruiken ter ondersteuning van het welzijns- en gezondheidsbeleid
en de zorg- en hulpverlening, waarbij
e de industrie/bedrijven voorzien in de nodige innovatieve ondersteunende producten en
diensten

Verwezenlijking van de ambities uit het Relanceplan van de Vlaamse Regering:
e 0Ons zorgsysteem top en op wereldniveau houden;
e Vlaanderen digitaal transformeren op een vlotte, veilige en privacybestendige manier.

Uitvoering geven aan het project VV116 Elektronisch patiéntendossier — geintegreerd zorg- en
ondersteuningsplan

Samen met het project van We Are verwachten we onderstaande effecten te bereiken:

e alle Vlamingen beheren zelf de regie van hun zorg, met de mogelijkheid dit te doen in functie
van doelgerichte zorg;

e alle gegevens over de gezondheid en het welzijn van een Vlaming worden op een voor de
burger begrijpbare manier gedeeld en zijn toegankelijk voor de burger;

e alle zorg- en hulpverleners in Vlaanderen kunnen steeds beschikken over een minimale set
van actuele en correcte gezondheidsinformatie die van belang is voor de continuiteit van
zorg- en hulpverlening. We Are beoogt met het huidige project niet te interfereren met
lopende projecten vanuit de Viaamse overheid, maar om beschikbare gegevens aan te vullen
waar mogelijk via de persoonlijke patiéntentoestemming werking van We Are;

e alle Vlamingen kosteloos kunnen beschikken over een digitaal instrument binnen de
zorgcontext om alle digitaal beschikbare gegevens over zijn gezondheid te raadplegen en zelf
informatie te delen met zijn zorg- en hulpverleners;
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e alle gegevens over de gezondheid en het welzijn van een Vlaming kunnen worden ingezet
voor het bepalen en evalueren van het gezondheidsbeleid, bruikbaar is voor wetenschappelijk
onderzoek en het ondersteunen van de zorg- en hulpverlening;

e de industrie/bedrijven (ICT-leveranciers) ontwikkelen en bieden innovatieve producten en
diensten aan die bovenstaande effecten ondersteunen.

Het projectvoorstel van We Are heeft duidelijke linken met de werking van het VIKZ (Vlaams Instituut
voor Kwaliteit van Zorg-indicatoren) maar ook met bv. de Zorginspectie. De voorgestelde use case
sluit ook aan op de ontwikkeling van DZOP (Ditiaal Zorgplatform). Via dit project willen we ook het
vertrouwen van de burger in datadeling vergroten. Agentschap Zorg en Gezondheid (AZG) zal dan ook
in gesprek gaan met We Are om hen hierover te informeren om zo die aansluiting te optimaliseren.

2.5. Situering van de Solid infrastructuur vanuit beleidsveld Digitalisering

Het Vlaams Datanutsbedrijf (relanceproject VV061) zal voorzien in een aanbod van datakluizen op
basis van Solid standaarden. Hierbij is er de nodige aandacht op vlak van beveiliging en
toegangsbeheer waarbij er gebruik wordt gemaakt van internationale standaarden en goede
praktijken om de gebruiker maximaal te beschermen tegen ongewenste data-uitwisseling of -
aanpassing. Het is van cruciaal belang dat de gebruiker persoonlijke data kan delen op een veilige en
transparante manier op basis van toestemming.

Het relanceproject VV076 Zelfbeheerde identiteit’ zorgt ervoor dat data kan stromen binnen het Solid-
ecosysteem. Hierbij wordt ingezet op de adoptie en doorontwikkeling van de succesvolle bestaande
OSLO-datastandaarden (Open Standaarden voor Linkende Organisaties) die ervoor zorgen dat
informatie tussen verschillende thematische domeinen kan uitgewisseld worden. Het is essentieel om
het Solid ecosysteem te kunnen opschalen bij sterke groei in aantal datakluizen en de beschikbaarheid
te garanderen bij een hoge belasting door veelvuldige, gelijktijdige bevraging.

Onder project VV076 wordt een Solid infrastructuur uitgebouwd ter waarde van 1.400.000 euro
voorzien voor de duur van het project We Are.

Meer informatie hierover is terug te vinden in bijlage 3.

B. PROJECTBESCHRIJVING

De covid-19-crisis bewijst elke dag het belang van data. De aanpak en elke mogelijke uitweg uit de
pandemie zijn gebaseerd op data. Data van burgers, consumenten en patiénten worden door de
overheid verzameld voor beleidsvoering, door bedrijven voor de ontwikkeling van nieuwe producten,
marketing en verkoop, door ziekenhuizen, universiteiten en kennisinstellingen voor onderzoek en
innovatie. Het slimme gebruik van data leidt tot nieuwe inzichten, waardevolle innovatieprocessen,
zelfs een betere geneeskunde en gezondheidszorg. Het samenbrengen van data uit zeer diverse
bronnen schept onschatbare mogelijkheden voor onderzoek en ontwikkeling, maar impliceert
tegelijkertijd een uiterst zorgvuldige omgang met die data.

Een cruciale voorwaarde om dergelijke datadeling te organiseren is dat we het vertrouwen van de
burger behouden. Datadeling gaat ook gepaard met belangrijke ethische vragen. De facto is de
dataverzamelaar vandaag de bezitter en de beheerder van die data. Ook al bepaalt de wet misschien
anders. In het huidige systeem behoren data toe aan de bedrijven en applicaties, waardoor veel data
bij een kleine groep komt te liggen en ook heel veel data vaak opnieuw moet worden aangeleverd.

De Vlaamse overheid (Digitaal Vlaanderen, departement EWI en het Agentschap Zorg en Gezondheid)
heeft samen met het consortium We Are (consortium bestaande uit DM - ZI — VITO - VPP — KBS) de
ambitie om het vertrouwen van burgers en patiénten in data science te vergroten door ze controle
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te geven over hun eigen data en door hen actief te betrekken bij beslissingen over het beheer van die
data. Hierdoor krijgen burgers de garantie dat ze hun data op een veilige manier kunnen delen als
hefboom voor persoonlijk welzijn en het algemeen belang. Doordat de burger de controle over zijn
eigen data behoudt, worden heel wat versnipperde gegevens samengebracht. Doordat de burger deze
data dan ook kan gaan delen met overheden, bedrijven, kennisinstellingen en zorgverleners, kan deze
verrijkte data ook optimaal ingezet gaan worden voor onderzoek, gepersonaliseerde zorg, en
innovatie. Het project zal niet enkel de infrastructuur en governance uitwerken, maar ook concrete
use cases om deze meerwaarde te gaan aantonen.

Om dit te realiseren zijn tal van aanpassingen nodig. Zo hebben de huidige ‘disclaimers’ en ‘informed
consents’ voor dataverzameling en datadeling veeleer tot doel om aan de wetgeving te voldoen en
overheidssancties te vermijden. We moeten ervoor zorgen dat mensen op een autonome manier échte
geinformeerde keuzes kunnen maken over datadeling. Dat ze de kans krijgen om een ‘true consent’
te geven. En dat ze zelf de mogelijkheid krijgen om gegevens over henzelf op een natuurlijke manier
te verrijken.

Data-analyse

Data-analyse, met dataverzameling uit verschillende gegevensbronnen, is een specifieke finaliteit die
we ook terugvinden in andere projecten. Zo is er voor het beleidsdomein WVG het project Open
Health Data Space Flanders via IMEC vzw. Er zal dan ook complementariteit en samenwerking zijn
met dit project zodat data kan ontvangen en ontsloten worden via het ZorgAtlasplatform, en dit met
verschillende stakeholders op basis van visualisaties, datasets, rapporten, Machine Learning (ML--
modellen en narrow- Artificiéle Intelligentie (Al).

We Are: Gebruik van SOLID-technologie

We Are wil een infrastructuur opzetten om deze ambities te realiseren. Dit kan door gebruik te maken
van de SOLID technologie. De SOLID-technologie®, werd ontwikkeld door Sir Tim Berners-Lee, en geeft
de regie over eigen data bij het individu. Deze krijgt zo meer controle over zijn gegevens, en kan deze
gaan delen met overheden, onderzoeksinstellingen, bedrijven, ... Het vergemakkelijkt hergebruik van
data en maakt meer data-combinaties mogelijk, wat de ontwikkeling van gepersonaliseerde diensten
ten goede komt.

Het project We Are zal hierbij beroep doen op de Solid infrastructuur die via Digitaal Vlaanderen,
meer specifiek via het Vlaams Datanutsbedrijf in oprichting, ter beschikking zal gesteld worden.

Deze aanpak zal een nieuw soort samenwerking vergen, een innovatief ecosysteem met een
aangepaste governance en participatie van a//e betrokkenen, dus ook van patiénten en burgers.
Waarin zij als volwaardige partners bijdragen aan onderzoek en innovatie.

Het belang van data voor onze huidige economie zal niemand nog ontkennen en het is algemeen
aanvaard dat het in de toekomstige economie steeds bepalender zal worden. Digitale data is een
onmisbare bron voor innovatie en economische groei en een sterk sturend element in marktgedrag.
Voor niet-persoonlijke data bestaan er vele initiatieven die de toegankelijkheid en hergebruik
stimuleren voor alle stakeholders over de grenzen van landen en sectoren heen. Europa neemt hierin
een leidende rol.

Er is binnen Europa een transitie gaande naar een maatschappij waarin databeheer niet enkel FAIR
(findable, accessible, interoperable, reusable) moet zijn, maar ook verantwoordelijk, transparant en
ethisch. Kortom, een maatschappij waarin de burger meer zeggenschap zal nemen over zijn data.
‘The Data Strategy’, ‘the White Paper on Artificial Intelligence’ en de '‘Data Governance Act” zijn de
eerste pijlers van de nieuwe digitale strategie van de Commissie. Gemeenschappelijke Europese
‘dataruimtes’ zullen ervoor zorgen dat er meer gegevens beschikbaar komen voor gebruik in de

> https://solidproject.org/
I
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economie en de maatschappij, terwijl bedrijven en personen die de gegevens genereren de controle
behouden. Hierin wordt concreet gesteld dat er zal worden ingezet op het geven van rechten,
middelen en vaardigheden aan gebruikers zodat ze steeds zelf de volledige controle van hun data
behouden®. Zo creéert de ‘Digital Services Act package® een gecoodrdineerde aanpak waarbinnen
digitale dienstverlening aan de burger dient te gebeuren, met leidende principes rond
gebruikersbescherming en veiligheid, transparantie en verantwoordelijkheden.

De combinatie van verschillende soorten persoonlijke gezondheidsgegevens, door de burger zelf
beheerd, is een ongekende bron voor duurzaam onderzoek, innovatie en groei, op voorwaarde dat
de toegang op een ethische manier en in overeenstemming met de wetgeving is geregeld. Elke
innovator heeft ook gelijke kansen om toegevoegde waarde te creéren met deze data via
(gepersonaliseerde) producten of diensten. Het stimuleert eerlijke concurrentie, in tegenstelling tot
de huidige situatie.

De technologie is beschikbaar om burgers het beheer van hun persoonlijke data in eigen handen te
geven. Meer en meer initiatieven experimenteren met dit concept, het vindt zijn ingang in de
maatschappij en we verwachten op korte termijn een grote impact op verschillende sectoren. Tegelijk
is er ook een veelheid aan doelstellingen, businessmodellen en databeheer concepten die niet steeds
transparant zijn en niet zijn afgetoetst aan principes van zorgvuldige innovatie’. Het is daarom zeer
belangrijk hierop te anticiperen wanneer het gaat over gezondheidsdata en te zorgen dat de
principes, de governance, en het ecosysteem goed uitgetekend zijn zodat de transitie die nu aan het
gebeuren is, ten goede komt van het gezondheidssysteem en de ganse maatschappij: burger,
overheden, bedrijven, social profit, kennisinstellingen, georganiseerd middenveld.

Aangezien verschillende databanken evenwel een gefedereerde aanpak voorstaan, zal We Are ook
voor de ontwikkeling van een koppeling die toelaat om data uit SOLID pods en uit gefedereerde
databanken op een gekoppelde manier toegankelijk te maken voor onderzoeksdoelstellingen op
regionaal, nationaal en paneuropees niveau. Met name voor de ontwikkeling en connectie met de
genome data space kan dit een zeer sterke meerwaarde bieden, waarmee in Europa een unieke
expertise geleverd kan worden. Het realiseren van toegang tot data voor onderzoeksdoelstellingen
en overheden is één van de grote doelstellingen van het Digital Europe programma, waar Vlaanderen
ook op inzet.

Brug naar andere ecosystemen voor gegevensdeling in de zorg- en hulpverlening

Het project dat beoogd wordt omvat de dataverzameling vanuit de burger, met focus op de
persoonlijke dataopslag en delen van die date met anderen op initiatief van die burger. Het is
belangrijk om het onderscheid te maken tussen de gezondheidsdata die in het kader van eHealth
verzameld en met instemming van de betrokken burger gedeeld worden door zorgverleners in het
kader van de zorg voor hun patiénten. Hieromtrent is op vandaag al een volledig (en evoluerend)
kader uitgewerkt om te garanderen dat steeds zorgvuldig omgegaan wordt met de data. Ook in de
toekomst moet het uiteraard de doelstelling blijven dat iedere zorgverlener, op ieder moment en op
iedere plaats toegang moeten kunnen krijgen tot de data die noodzakelijk zijn om goede zorg te
realiseren voor zijn of haar patiént. De samenwerking en het project met We Are moet natuurlijk
complementariteit zijn met de inspanningen van de Vlaamse overheid in dit eHealth project.

De complementariteit ten opzichte van andere federale en Vlaamse programma’s eGezondheid (o.a.
Vitalink) is dan ook cruciaal. Er zal ook afstemming zijn met ander initiatiefnemers die portalen de
burger aanbieden in het domein van zorg- en hulpverlening (MijnGezondheid.be, MyHealthViewer.be,
..). Ook de complementariteit met het Health Data Authority (HDA) project, dat zorgt voor de toegang
tot verschillende databanken, zal gewaarborgd worden. Waar nodig / nuttig moet de samenwerking
worden gezocht. Het project zal ook voldoende toekomstgericht moeten zijn. Dit betekent dat er van
bij de start afspraken nodig worden gemaakt omtrent de interoperabiliteit met de systemen die
binnen eGezondheid reeds actief zijn.
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Projectaanpak en realisatie use case PREM en PROMS

Het externe consortium We Are heeft een projectvoorstel opgemaakt dat opgedeeld is in 6
werkpakketten: de governance structuur, de infrastructuur, het ecosysteem, burger- en
stakeholderparticipatie, communicatie en disseminatie en coordinatie. Deze werkpakketten worden
verder toegelicht in de bijlage 1van deze nota.

De Vlaamse overheid wilt de innovatieve ontwikkelingen van We Are rond burgergedreven data-
beheer mee ondersteunen omdat ze het van strategisch belang vinden om mee een voorloper te zijn
in de ontwikkelingen van dit soort ecosysteem. Het project zal de pijlers ontwikkelen waarop dan
innovatieve use cases worden gebouwd. De pijlers die ontwikkeld zullen worden in de eerste fase van
het project, omvatten het opzetten van de infrastructuur met het SOLID-technologieplatform en een
governance om het beheer van en de toegang tot data voor secondair gebruik te verzekeren, voor
O&l en het bepalen/ evalueren van het (gezondheids)beleid..

Ook in de eerste fase zal een use case gerealiseerd worden rond patiént- en bewonerservaringen /
PREMS en PROMS. Ziekenhuizen brengen de ervaring van hun patiént in kaart op basis van de Vlaamse
Patiéntenpeiling (VPP). De patiént deelt zijn mening over zijn ervaringen met de zorg tijdens zijn
ziekenhuisverblijf. Deze informatie is bedoeld om de kwaliteit van de zorg te verbeteren en kadert in
het  project  Kwaliteitsindicatoren  voor  Vlaamse  Ziekenhuizen  (http://www.zorg-en-
gezondheid.be/kwaliteitsindicatorenaz). De burger beslist vrijwillig of hij al dan niet zal deelnemen.
Belangrijk is dat de verzamelde informatie van de burger behandeld wordt als vertrouwelijk. De
informatie wordt anoniem geanalyseerd door onafhankelijke onderzoekers die niet verbonden zijn
aan het ziekenhuis waarin de patiént verbleef. De finale doelstelling van het We Are project dat
voorligt, is om voor de opslag en delen van informatie over te stappen naar het SOLID-ecosysteem.
Dit betekent dat de informatie wordt bewaard in een persoonlijke data-kluis, waarbij de burger
aangeeft of hij deze data wil delen en met wie. Op die manier behoudt de burger steeds de nodige
controle. Een uitdaging is een oplossing te voorzien voor de analyse van deze gedeelde informatie.

De processen en informatiestromen zijn gekend, maar voor de data-opslag en het delen van de
informatie maken we de transitie naar het SOLID-ecosysteem.

We Are zal daarnaast andere use cases ontwikkelen in samenwerking met of op vraag van andere
partners, zodat het We Are platform een duurzame toekomst verzekert voor zichzelf, waarbij het
toegankelijk maken van data voor onderzoeksdoelstellingen aan een belangrijke nood voor
onderzoek in academia en industrie tegemoet komt. Belangrijk hierbij is dat de andere use cases mee
de overheid ondersteunen in een data gedreven beleid. De andere use cases waar We Are wil op
inzetten buiten de huidige subsidietoelage maar binnen de subsidieperiode, worden ter informatie
voorgelegd aan de Stuurgroep, waarbij de meerwaarde wordt aangetoond.

Aangezien de SOLID technologie voor heel wat toepassingen kan gebruikt worden, waarvoor telkens
nog heel wat innovatie, participatie en communicatie nodig is om het vertrouwen van de burgers te
winnen; kiezen we in hier voor een duidelijk afgebakende use case, deze van een bevraging na ontslag
uit een ziekenhuis.

C. PROJECTDOELSTELLING

Het project omvat:

e Ontwerp van governance structuur die de burger centraal zet
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e Opstart van digitale kluisjes voor burgers gebruik makend van de Solid infrastructuur
van het Vlaams Datanutsbedrijf
e Ecosysteem integratie via concrete use cases

O

Use case PROM-PREM: De brug maken naar andere ecosystemen voor
gegevensdeling (Vitalink) en Samenwerking met het project Open Health Data
Space Flanders om realisatie van de beleidsdoelstelling ZorgAtlasplatform te
realiseren

Ontwikkelen van een koppeling tussen een SOLID databank en gefedereerde
dataplatformen om gezondheid-gerelateerde data toegankelijk te maken voor
onderzoeksdoelstellingen en  beleidsdoelstellingen. Dit binnen  het
afsprakenkader van de Health Data Authority en gebruik maken van de
aangeboden dienstverlening..

e Participatie van burgers / stakeholders
e Communicatie en disseminatie van projectresultaten

Met als resultaat:

e Functionele integratie van data-gekoppelde diensten op het niveau van de burger

e Ontsluiten van data met ware toestemming voor innovatie en voor maatschappelijke
doelen in de gezondheidssector

e Een initiatief dat van Vlaams naar federale en Europese schaal kan opgetrokken
worden

Data verzamelen & ontsluiten
Data verzamelen & ontsluiten Onderzoek & Innovatie
Onderzoek & Innovatie Diensten/producten aan burger
Diensten/producten aan burger

Data governance
Uittekenen governance Netwerk governance
en Externe Financiering
Business modellen Internationalisering

Eerste cases |.
R&D & Applicaties ' pv,

—

2 jaar 2 jaar +10 jaar

Scope van de fases in We Are
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D. PROJECTBEHEER

De Vlaamse overheid (Digitaal Vlaanderen, departement EWI en het Agentschap Zorg en Gezondheid)
zet een samenwerking op met het consortium “We Are”, om een project uit te werken rond
burgergedreven databeheer in de gezondheidssector, als vliegwiel voor innovatie. De concrete aanpak
van het project wordt toegelicht in de onderstaande figuur en de verdere beschrijving van de
werkpakketten.

WP 1: WP 2: WP 3:
Governance Infrastructuur Ecosysteem
structuur integratie

Business model Functionaliteiten # pilootprojecten

WP 4: Participatie burgers / stakeholders

WP 5: Communicatie & Disseminatie

WP 6: Project codrdinatie

De werkpakketten en onderlinge samenhang

Hoewel WP1-3 als verticale pijlers worden voorgesteld, zijn er ook veel raakpunten en wisselwerkingen
tussen deze werkpakketten. De opvolging hiervan gebeurt vanuit het projectmanagement binnen de
werkpakketten en overkoepelende project-coérdinatie.

Projectmanagement

De Vlaamse overheid (Digitaal Vlaanderen, departement EWI en het Agentschap Zorg en Gezondheid)
zet een samenwerking op met het consortium “We Are”, om een project uit te werken rond
burgergedreven databeheer in de gezondheidssector, als vliegwiel voor innovatie.

Voor projectopvolging wordt een Stuurgroep opgericht met de vertegenwoordigers van het “We Are”
consortium en vertegenwoordigers uit de betrokken administraties (Digitaal Vlaanderen, departement
EWI en het Agentschap Zorg en Gezondheid). De Stuurgroep zal trimestrieel vergaderen om de
voortgang van het project te bespreken aan de hand van de rapportage en de beoogde deliverables.
We Are zal ook een toelichting geven aan de Stuurgroep over de verschillende use cases zodat
opmerkingen kunnen meegenomen worden. Naast de vooruitgang wordt ook de scope van het
project bewaakt, de behaalde deliverables geévalueerd, en de duurzame verderzetting van het project
opgevolgd zodat de scope van het project voldoende wordt gerespecteerd. Mocht in een latere fase
het wenselijk zijn het ritme aan te passen tot halfjaarlijks vergaderen, kan dat dan natuurlijk
besproken worden. Daarnaast zal op deze vergaderingen ingegaan kunnen worden op het bredere
verloop van We Are (zie ook WP6 in bijlage 1. Uitgebreide Projectbeschrijving). De drie betrokken
administraties worden uitgenodigd op de Stuurgroepen en er wordt vanuit de administratie nadien
telkens gerapporteerd naar de betrokken kabinetten.

Projectopvolging — realiseren van impact

Het project zal opgevolgd worden aan de hand van volgende concrete leverbaarheden

D1.1. (Maand 6) Rapport verkennende workshop
D1.2. (Maand 12) Eerste onderzoeksrapport governance modellen
D1.3. (Maand 24) Rapport voorstel governance structuur, inclusief by design
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Pagina 14 van 20



D1.4. (Maand 24) Rapport uitgetekend businessmodel dat in de operationele fase (Il) wordt gebruikt

D2.1. (Maand 6) Beschrijving MVP ten behoeve van Taken 2.2 en 2.3 aan de hand van user stories.

D2.2. (Maand 12) Testplan en -procedures.

D2.3. (Maand 24) Test verslag, Audit verslag.

D2.4. (Maand 24) Plan voor opschaling en uitbreiding in de toekomst.

D2.5. (Maand 12) Instructies voor use case ontwikkelaars en voor Taak 2.3 om op de gekozen setup te ontwikkelen.
D2.6. (Maand 12) Specificaties van de functionaliteiten ten behoeve van de use cases binnen dit project.

D2.7. (Maand 24) Documentatie van de interfaces beschikbaar voor nieuwe use cases.

D3.1 (Maand 12) blauwdruk digitale VPPeilingen

D3.2 (Maand 18) VPPeilingen digitaal beschikbaar: software ontwikkeld

D3.3 (Maand 24) VPPeilingen geintegreerd in consulteerbare SOLID-pods

D3.4 (Maand 24) oriéntatieschets uitwerking PROM-PREM in ouderenzorg

D3.5. (Maand 18) Leidraad (standaarden, afspraken en protocollen omtrent PROM-PREM toepassingen) voor integratie andere
applicaties met We Are beschikbaar

D4.1 (Maand 6) Rekrutering burger/patiénten

D4.2 (Maand 6) Rapport stakeholdermapping

D4.3 (Maand 24) Resultaten van test- en consultatiemomenten

D4.4. (Maand 24) Projectplan voor de overdracht naar de legal entity, uit te voeren in fase Il

D5.1. (Maand 6-12-18-24) Rapportering communicatie-acties en -plannen

D6.1. (Maand 6) Tussentijdse rapportering
D6.2. (Maand 12) Tussentijdse rapportering
D6.3. (Maand 18) Tussentijdse rapportering
D6.4. (Maand 24) Eindrapport

Samengevat levert dit project na 2 jaar:

=>» Governance model, inclusief business model ontwikkeld via co-creatie met brede
stakeholderbasis en burgerparticipatie;

Technisch operationeel platform gekoppeld met systemen/ platformen voor secondary use;
Randvoorwaarden rond interoperabiliteit met andere platformen;

Het operationeel zijn van de use case gedefinieerd in dit project;

Actief open ecosysteem (burgers, bedrijven, overheid, kennisinstellingen) rond applicaties op
het burgergedreven platform met een significante co-financieringsportefeuille, dat de brug
maakt met ander ecosystemen die inzetten op digitale gegevensdeling.

L A
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3. BESTUURLIJKE IMPACT

A. BUDGETTAIRE IMPACT VOOR DE VLAAMSE OVERHEID

Bij begrotingsopmaak 2021 besliste de Vlaamse Regering een relanceprovisie aan te leggen in het
kader van het relanceplan Vlaamse Veerkracht. Hierbij wordt een bedrag van 4.300.000.000,00 euro
VAK en VEK voorzien op begrotingsartikel CBO-ICBG2AH-PR, op basisallocatie 1CBO37.

a. Impact voor het Agentschap Digitaal Vlaanderen
De middelen voor project VV076 ‘zelfbeheerde identititeit’ zoals beslist door de VR van 26 november
2021 (VR 2021 2611 VV DOC.0154/1) zullen worden aangewend voor de Solid infrastructuur van het
Vlaams Datanutsbedrijf.

b. Impact voor het Departement Economie, Wetenschap en innovatie
De middelen voor project VV023 ‘Versterking onderzoeksveld en versnelling O&O’ ten belope van 60
miljoen euro zijn voorzien binnen de bovenvermelde relanceprovisie. Via deze nota aan de Vlaamse
regering wordt een beslissing voorgelegd ten belope van 1 miljoen euro (één miljoen euro) uit de
enveloppe van 60 miljoen euro.

¢. Impact voor het Agentschap Zorg en Gezondheid

De middelen voor project VV116 ‘Elektronisch patiéntendossier - geintegreerd zorg en
ondersteuningsplan’ ten belope van 30 miljoen euro zijn voorzien binnen de bovenvermelde
relanceprovisie. Een deel van de enveloppe werd reeds toegewezen aan 4 digitaliseringsprojecten (zie
beslissing VR 2022 2502 VV DOC.0011/1BIS). Voor het uitvoeren van de opdracht, zoals beschreven in
het projectvoorstel en deze nota, wordt een subsidie van 1 miljoen euro toegekend. De uitbetaling zal
worden gekoppeld aan voorwaarden en behalen van afgesproken doelstellingen. Via deze nota aan
de Vlaamse regering wordt een beslissing voorgelegd ten belope van 1 miljoen euro uit de enveloppe
van 30 miljoen euro van het project VV116.

d. Algemene conclusie
De middelen voor het We Are project zijn voorzien binnen de relanceprovisies. Vanuit het
departement Economie, Wetenschap en Innovatie (EWI) en het Agentschap Zorg en Gezondheid (AZG)
wordt elks 1.000.000 euro (één miljoen euro) voorzien. Deze middelen zullen worden herverdeeld naar
het Fonds Innoveren en Ondernemen (FIO). Binnen dit fonds zullen aparte begrotingsartikelen en
basisallocaties nog voorzien worden specifiek voor de relance middelen.

Het Agentschap Digitaal Vlaanderen voorziet 1.400.000 euro (één miljoen vierhonderdduizend euro)
inbreng in natura (zie offerte digitaal Vlaanderen, bijlage 3).

De subsidie van 2.000.000 euro zal worden uitbetaald in volgende betalingsschijven, waarbij het
department EWI en het agentschap AZG telkens elk de helft van het bedrag voorzien:

e Eenste schijf van 20%, zijnde 400.000 euro (vierhonderdduizend euro), zal uitbetaald worden
binnen de 30 kalenderdagen na ontvangst en goedkeuring door de betrokken departementen
van het startstatusverslag;

e Een volgende schijf van 20%, zijnde 400.000 euro (vierhonderdduizend euro), is betaalbaar
vanaf de start van het nieuwe werkjaar 2022 na ontvangst en goedkeuring door de betrokken
departementen van het voortgangsverslag;

e Een volgende schijf van 50%, zijnde 1.000.000 euro (één miljoen euro), is betaalbaar vanaf de
start van het nieuwe werkjaar 2023 na ontvangst en goedkeuring door de betrokken
departementen van het voortgangsverslag;

e Een laatste schijf, een saldoschijf van 10%, zijnde 200.000 euro (tweehonderdduizend euro),
zal uitbetaald worden na ontvangst en goedkeuring door de betrokken departementen van
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de volledige rapportering (inhoudelijke en financiéle rapportering en invoer van informatie
over het project en de infrastructuur op het Vlaamse onderzoeksportaal FRIS). Uiterlijk vier
maanden na de einddatum van het project moet de promotor een eindrapport indienen.

Het advies van de inspectie van financién werd gegeven op 3 juni 2022 (zie bijlage 6). De Inspecteur
van Financién maakte een opmerking in verband met de inbreng in nature vanuit de middelen voor
project V076 ‘zelfbeheerde identiteit’ die worden aangewend voor de Solid infrastructuur van het
Vlaams Datanutsbedrijf:

De rol van Cronos beperkt zich in feite tot het contractbeheer en opvolging van de 2
onderaannemers. Het belangrijkste onderdeel van deze opdracht (ook in termen van
financiéle kost) situeert zich bij Inrupt als aanbieder van het SOLID kluizenaanbod. Alle
vergoedingen zijn dus zonder effectieve mededinging tot stand gekomen.

Blijkbaar worden nu een deel van de uitgaven die uit deze opdracht (zullen) voortvloeien
(‘hosting kosten’) geoormerkt” voor voorliggend dossier (1,4 miljoen EUR).

De rol van Cronos is echter veel groter dan louter contractbeheer en het opvolgen van de
onderaannemers Inrupt & Atos. Cronos is daarnaast ook verantwoordelijk voor ondermeer het
uitwerken van de nodige uitbating contracten conform GDPR wetgeving en voor de inrichting van de
service management & security diensten zoals service desk, sleutelbeheer, incident & security
operation tools & processen. Als toepassingsmanager zal Cronos ook mee instaan voor de onboarding
en ondersteuning van klanten op deze toepassing.

Uit de minicompetitie die vorig jaar georganiseerd werd binnen het raamcontract bleek dat Cronos
samen met Orange en Inrupt de enige aanbieder is die kon beantwoorden aan de vereisten van het
lastenboek om te komen tot een productierijpe, schaalbare en secure-by-design implementatie van
SOLID.

Het begrotingsakkoord werd aangevraagd op 23 juni 2022.

B. ESR-TOETS

Niet van toepassing

IMPACT OP HET PERSONEEL VAN DE VLAAMSE OVERHEID

Het voorstel van beslissing heeft geen weerslag op het personeelsbestand en op het personeelsbudget
van de Vlaamse overheid, zodat het akkoord van de Viaamse minister bevoegd voor het algemeen beleid
inzake personeel en organisatieontwikkeling niet vereist is.

IMPACT OP DE LOKALE EN PROVINCIALE BESTUREN

Voorliggend ontwerp van besluit heeft geen gevolgen op het beleid of de financién van de lokale
besturen:

- personeel: het voorstel heeft geen weerslag op gebied van personeelsinzet;
- werkingsuitgaven: het voorstel heeft geen weerslag op de lopende uitgaven;
- investeringen en schuld: het voorstel heeft geen investeringen als gevolg;

- ontvangsten: het voorstel resulteert niet in bijkomende ontvangsten.

Conclusie: het voorstel heeft geen weerslag op de werking van de lokale besturen.
i

Pagina 17 van 20



4. VERDER TRAJECT

Na goedkeuring van de inbreng van middelen zal de opstart van het project gebeuren conform de
inhoud van deze nota.
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5. VOORSTEL VAN BESLISSING

De Vlaamse Regering beslist:

Haar goedkeuring te hechten aan de opstart van het project van We Are voor burgergedreven
databeheer en de beschreven use cases;

haar goedkeuring te hechten aan het bijgaande ontwerp van besluit van de Vlaamse Regering
tot toekenning van de subsidie aan VITO voor project WE ARE in het kader van het Vlaams
relanceplan Vlaamse Veerkracht (project VV023);

haar goedkeuring te hechten aan het bijgaande ontwerp van projectovereenkomst Opstart We
Are’ (Contractnummer: VV023/12) en de Vlaamse minister van Buitenlandse Zaken, Cultuur,
Digitalisering en Facilitair Management, de Vlaamse minister van Economie, Innovatie, Werk,
Sociale Economie en Landbouw en de Viaamse Minister voor Welzijn en Volksgezondheid te
gelasten deze projectovereenkomst te ondertekenen;

Haar goedkeuring te hechten aan een Stuurgroep voor de opvolging van het project;

De Vlaamse minister van Buitenlandse Zaken, Cultuur, Digitalisering en Facilitair Management,
de Vlaamse minister van Economie, Innovatie, Werk, Sociale Economie en Landbouw en de
Vlaamse Minister voor Welzijn en Volksgezondheid te belasten met de uitvoering van deze
beslissing.

De minister-president van de Vlaamse Regering, Vlaams minister van Buitenlandse zaken, Cultuur,

Digitalisering en Facilitair Management,

Jan JAMBON

De Vlaamse minister van Welzijn, Volksgezondheid en Gezin,

Hilde CREVITS

De Vlaamse minister van Economie, Innovatie, Werk, Sociale Economie en Landbouw,

Jo Brouns

T LT T
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Bijlagen:
e Bijlage 1. Uitgebreide projectbeschrijving, incl. Voorstelling van de partners en co-financiering
businessmodel
e Bijlage 2: O&l-onderzoeksinfrastructuurprojecten met
o bijlage 2a: Aanvraagdossier
o bijlage 2b: Kostendetaillering
o bijlage 2c: DNSH evaluatieformulier
o bijlage 2d:Staatssteun assessment
e Bijlage 3: Voorstel Digitaal Vlaanderen wat betreft in natura bijdrage
e Bijlage 4: ontwerp van besluit van de Vlaamse Regering tot toekenning van de subsidie aan
VITO voor project WE ARE in het kader van het Vlaams relanceplan Vlaamse Veerkracht
(project VV023)
e Bijlage 5: Ontwerp Projectovereenkomst
e Bijlage 6: Advies IF
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