Wat is de Health Research Data Space?

De Health Research Data Space (HRDS) is een programma van Beterketen
in de regio Zuid-West Nederland, dat veilige en efficiénte uitwisseling van
gezondheidsgegevens voor onderzoek faciliteert. Het doel is om innovatie in
de gezondheidszorg te versnellen door onderzoekers toegang te geven tot
kwalitatieve en interpreteerbare gezondheidsdata.

Waarom is HRDS belangrijk?
e Ondersteuning van medisch onderzoek: HRDS biedt de juiste technische
infrastructuur voor onderzoekers.
e Betere samenwerking: HRDS faciliteert datadeling tussen ziekenhuizen in de regio
Zuid-West Nederland.
e Strikte gegevensbescherming: HRDS voldoet aan strikte privacy- en ethische
richtlijnen.

Waar staat HRDS nu?
HRDS is in 2024 gelanceerd en kent drie fases: initiatie, uitwerking en implementatie.
Momenteel bevindt HRDS zich in fase 2, met een focus op:

1. Faciliteren en optimaliseren van:
o Bestuurlijke afspraken rondom regionale en landelijke samenwerkingen
o Reglementen voor onderzoekers en onderzoeksaanvragen in de regio;
o Technische oplossingen voor dataopslag en analyse.

2. Hetinterpreteerbaar maken van bestaande data.

3. Borging van processen en richtlijnen.

Vanwege deze focus ligt de nadruk op retrospectief onderzoek. De verwachting is dat de
implementatiefase in september van start gaat. Dit biedt een unieke kans voor Beterketen
PhD’s om hier actief bij betrokken te zijn.

Welke ziekenhuizen zijn aangesloten bij HRDS?

In principe zijn alle Beterketen-ziekenhuizen aangesloten. Op dit moment werken we actief
samen met: Maasstad Ziekenhuis, Erasmus MC, Albert Schweitzer Ziekenhuis en
Franciscus Gasthuis & Vlietland.

Hoe draagt HRDS bij aan Beterketen-projecten?
HRDS faciliteert veilige data-uitwisseling, waardoor Beterketen-projecten beter kunnen
profiteren van geavanceerde gegevensanalyse en samenwerking tussen zorginstellingen.

Welke voordelen biedt HRDS voor deelnemers aan de Beterketen Call?
Deelnemers krijgen toegang tot de faciliteiten en het netwerk van HRDS, waardoor zij
efficiénter onderzoek kunnen uitvoeren en bijdragen aan innovatieve zorgoplossingen.

Hoe wordt data uitgewisseld?

We hanteren een gefedereerde aanpak voor gegevensuitwisseling. Dit betekent dat data bij
de bron blijft en niet centraal wordt opgeslagen. De uitwisseling gebeurt via Data- en
Researchomgevingen (DRE’s), waarbij data op een veilige en gecontroleerde manier
toegankelijk wordt gemaakt. Dit gebeurt onder strikte naleving van wet- en regelgeving,
inclusief afspraken over toestemming, governance en beveiliging.

De verdere ontwikkeling van dit model is afhankelijk van zowel landelijke initiatieven als
Europese richtlijnen, zoals de European Health Data Space (EHDS). EHDS heetft als doel
een gestandaardiseerd en veilig kader te bieden voor de uitwisseling en hergebruik van



gezondheidsdata binnen de EU. De impact hiervan op onze aanpak zal de komende tijd
steeds duidelijker worden.

Hoe wordt gegevensbeveiliging gewaarborgd?
HRDS voldoet aan strikte nationale wet- en regelgeving, met robuuste versleuteling en
toegangscontroles om patiéntgegevens te beschermen.

Over welke data gaat het?
Het gaat om Real World Data (RWD), waaronder gegevens uit elektronische
patiéntendossiers (EPD’s) en registratiesystemen van de aangesloten instellingen.

Kunnen andere data-houdende partijen aansluiten?
Ja, momenteel onderzoeken we de voorwaarden en afspraken voor toekomstige
samenwerkingen met andere partijen.



