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Hoe zou een publieke 
datadonatiepraktijk 

ten behoeve van gezondheid 
en welzijn eruit kunnen zien?



Verantwoording 

Dit boekje is verslag van het CHANGE! (Conscious Health dAta shariNg in movinG 
RottErdam!) project dat is uitgevoerd in 2021-22 in het kader van een Open Mind
subsidie van het Convergence programma dat ten doel heeft samenwerking tussen TU 
Delft, Erasmus Universiteit Rotterdam en Erasmus Medisch Centrum te bespoedigen. 
Het stimuleert allianties van onderzoekers van de verschillende universiteiten om 
in samenwerking met publieke en private partners innovatieve bijdragen te leveren
aan urgente en complexe maatschappelijke uitdagingen, zoals klimaatverandering, 
duurzaamheid, gezondheidszorg, verstedelijking en digitalisering.

Dit (kleine, verkennende) interdisciplinaire project, uitgevoerd binnen het Health 
& Technology programma, betreft een onderzoek naar hoe een publieke datado-
natiepraktijk ten behoeve van gezondheid en welzijn eruit zou kunnen zien. Het 
is een ultiem Convergence-project, omdat het grensoverschrijdend is voor elk van 
de participerende instituten en kennisdomeinen en expertise van het team. Binnen 
CHANGE! zijn onder andere de medische, ethische, sociaal-maatschappelijke, politieke
en ruimtelijke (en niet strikt de technische) aspecten van het verzamelen en werken
met gezondheidsdata verkend.
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Bias, digitalisering, 
data-extractie & 
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Inleiding, context en theorie



Inleiding

Hart- en vaatziekten vormen een
groot volks-gezondheidsprobleem.
Hoewel er veel vooruitgang is
geboekt in de medische wetenschap
over hart- en vaatziekten, zijn veel
studies uitgevoerd in homogene 
studiepopulaties, die voornamelijk
bestaan uit witte mannen. Hierdoor
is deze kennis niet altijd van toepas-
sing op andere bevolkingsgroepen. 
Om betere zorg te kunnen bieden 
aan iedereen is meer kennis nodig 
over groepen die minder vaak deel
uitmaken van onderzoek. Zo kunnen
therapieën en behandelingen uitein-
delijk beter worden afgestemd op de
individuele patiënt.

Tegelijkertijd leven we in een digita-
liserende wereld. Er worden allerlei
data verzameld over activiteiten
die met onze gezondheid te maken
hebben. Dit wordt veelal gedaan 
door private partijen die hun ver-
dienmodellen baseren op data die 
ze van de gebruikers van hun tech-
nologieën en diensten verzamelen. 
Adviezen die zij - veelal via apps
- verstrekken zijn vaak toegespitst
op individueel gedrag, zonder dat 
(maatschappelijke) omstandighe-
den worden mee-gewogen. Omdat 
burgers zich vaak niet geheel bewust 
zijn over hoe ver deze dataverzame-
ling reikt, spreken we hier ook wel 
van ‘onttrekken’ (extractie) van data; 
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data over burgers en hun activiteiten
worden als het ware afgeroomd met 
behulp van digitale technologieën
en diensten. Een mogelijk gevolg 
hiervan is dat maatschappelijke 
en publieke controle over gezond-
heidsgegevens ont-breekt en dat
(medisch) wetenschappelijk onder-
zoek geen toegang heeft tot deze 
data in private handen.

Hieruit rijst de vraag of er ook 
een publieke datadonatiepraktijk 
mogelijk is, waarbij mensen data
over hun gezondheid ‘doneren’ om
het publieke belang te dienen. Dit 
publieke belang is het verbeteren 
van inzichten in hart- en vaatziekten, 
met name ter verbetering van inzich-
ten in deze ziekten onder groepen 
mensen die vaak buiten zicht van de
medische wetenschap blijven.

In dit boekje presenteren wij het 
ontwerp en de uitkomsten van 
een project waarin de motivaties,
barrières en voorwaarden voor een 
publieke datadonatiepraktijk ten
behoeve van de verbetering van
het welzijn van burgers zijn onder-
zocht. Hiervoor hebben wij uitvoerig 
gesproken met medisch specialisten,
onderzoekers, pa-tiënten en burgers.
Om het gesprek met burgers op
gang te brengen is gebruik gemaakt
van de kennis en vaardigheden van 
ontwerpers die gespecialiseerd zijn 
in het tastbaar en bespreekbaar 

maken van complexe onderwer-
pen. In samenwerking met hen is 
een conversation piece - een fictieve
datadonatie-interactie als gespreks-
starter - ontworpen, waarmee wij
op verschillende plekken in de
openbare ruimte in Rotterdam
gesprekken omtrent datadonatie 
hebben gevoerd met voorbijgangers.

Context en theorie: data-
extractie versus datadonatie

Bias in onderzoek naar hart- en
vaatziekten

Een belangrijke uitdaging voor
stedelijke gezondheidszorg betreft 
ongelijkheid in gezond-heid tussen
verschillende groepen in de samen-
leving en daarmee samenhangende 
kansenongelijkheid. Deze onge-
lijk-heid wordt ook wel aangeduid
als de ‘gezondheidskloof’.

Met betrekking tot hart-en vaat-
ziekten steken twee uitdagingen
boven anderen uit. Ten eerste
hebben individuen met een lage
sociaaleconomische status meer
kans op een ongezonde leefstijl en
(mede daardoor) een hoger risico 
op het ontwikkelen van hart- en
vaatziekten. Risicofactoren voor
hart- en vaatziekten, zoals overge-
wicht en een hoge bloeddruk komen
ook vaker voor in deze populaties, 

gwat leidt tot een verslechtering van

9



andere beperkende aandoeningen 
(bijvoorbeeld chronische migraine
of slecht gereguleerde suikerziekte).
Ten tweede worden academische 
onderzoekscentra gedreven door 
onderzoek dat de algemene populatie 
zou moeten vertegenwoordigen. Het
grootste deel van klinisch onderzoek
bereikt echter slechts hoogopgeleide, 
Nederlandssprekende individuen,
die niet representatief zijn voor de
algemene populatie in Rotterdam.
Deze vertekening in het onderzoek,
ook wel aangeduid als ‘selectiebias’,
betekent dat resultaten verkregen
uit onderzoek naar hart- en vaat-
ziekten niet generaliseerbaar zijn
naar de Nederlandse bevolking. We 
veronderstellen dat deze bias onder
meer ingegeven kan zijn materiële 
omstandigheden en cognitieve bar-
rières die respondenten ervaren en 
een gebrek aan vertrouwen in de
instantie die het onderzoek uitvoert
die hen weerhouden deel te nemen
aan onderzoek (vergelijk Van Meurs
et al., 2022).

Deze uitdagingen op het vlak van 
stedelijke gezondheidszorg vormen 
het eerste deel van onze probleem-
stelling. Het tweede deel wordt 
gevormd door maatschappelijke
digitalisering en data-extractie. In
het derde deel, over datadonatie,
brengen we beiden thema’s samen. 

h l k d lMaatschappelijke digitalisering en 
data-extractie

De vlucht in het gebruik van digitale 
technologieën in moderne samenle-
vingen wordt algemeen geduid als 
maatschappelijke digitalisering. Een 
kerneigenschap van veel van deze
technologieën is dat ze gegevens 
kunnen verzamelen over mensen 
en hun gedrag. Een veronderstelling 
hierbij is dat door de laagdrempe-
lige toegang tot digitale middelen en 
diensten het verzamelen van data
eenvoudiger wordt (omdat hier 
mogelijk materiële en cognitieve
barrières en vertrouwens-issues 
mee overwonnen worden), waarmee 
producten en diensten (zoals zorg) 
beter afgestemd kunnen worden op
individuele noden.

Doordat digitale consumen-
ten-producten zoals smartwatches, 
smartphones en een veelheid aan
apps vervlochten zijn geraakt 
met allerlei alledaagse praktijken, 
wordt er ook gedetailleerde data 
gegenereerd over de activiteiten, 
gewoonten en aspecten gerelateerd
aan de gezondheid van mensen. 
Gebruikers van technologieën zien
deze gegevens vaak terug in de vorm 
van inzichten in hun eigen gedrag, 
waarbij het doel is om dit gedrag 
te verbeteren. Op de achtergrond, 
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echter, levert dit de leveranciers 
van digitale producten en diensten
evengoed inzichten over hun klanten
op. In de digitale data-economie is 
deze informatie erg veel waard, 
bijvoorbeeld ten behoeve van het
personaliseren van advertenties. De 
grootste winst wordt echter behaald 
door het gebruiken van deze data
voor de ontwikkeling van kunst-
matige intelligentie, waarvan de 
toepassingen doorverkocht kunnen

worden aan andere bedrijven en
overheden (Morozov, 2018).
Hoewel er vaak gesproken wordt
over het ‘delen’ van deze gegevens
met de leveranciers van digitale pro-
ducten en diensten is dit delen niet
zonder problemen. Vaak zijn gebrui-
kers maar in beperkte zin bewust
van de hoeveelheid en de waarde 
van de gegevens die ze delen en van 
de mogelijke consequenties hiervan. 
Hoewel de gebruiksvoorwaarden die

11



12

gebruikers moeten lezen en accep-
teren de schijn van toestemming 
geven, zijn hier veel kanttekeningen 
bij te plaatsen. Zo zijn gebruiksvoor-
waarden vaak lang en in algemene,
complexe of abstracte termen 
geformuleerd, waardoor details
over de mate waarin data gedeeld 
worden en de economische voor-
delen die hieruit gehaald worden
vaak onbekend blijven. Verder is
het ook bekend dat veel technologie-
bedrijven gebruiksvoorwaarden zo
inrichten dat hun gebruikers gema-
nipuleerd worden tot de zwakst 
mogelijke privacy-instellingen. Ook 
worden gebruikers vaak uitgesloten
van de dienst als ze hun gegevens 
niet willen delen met de leverancier.

Kritische wetenschappers spreken
om bovenstaande redenen dan ook 
liever van data-extractie (Arroyo 
et al., 2019; Morozov & Bria, 2018;
Sadowski, 2019). Deze term wordt 
gebruikt om aan te geven dat
bepaalde organisaties zo groot 
mogelijke hoeveelheden data ont-
trekken van een zo groot mogelijke
hoeveelheid bronnen, om hier
uiteindelijk financieel gewin uit te 
behalen.

Datadonatie als opkomende 
praktijk 

Indachtig de geschetste uitdagingen 
rondom groot-stedelijke gezond-
heids- en welzijnszorg en onderzoek 
naar hart- en vaatziekten enerzijds,

en de wijdverspreide praktijken van 
data-extractie anderzijds, verkennen 
wij in dit project de mogelijkheid van
een publieke datadonatiepraktijk.
Om te begrijpen wat datadonatie 
precies inhoudt is het nodig eerst 
kort stil te staan bij andere, ‘tradi-
tionele’ vormen van donatie.

Donatie wordt in de Dikke van Dale 
gedefinieerd als “een schenking of 
een beschikbaarheidsstelling door 
een donor, zoals bij orgaandonatie.” 
Hiermee zien we direct dat donatie
vrijwilligheid veronderstelt en dat 
het handelingsperspectief bij de 
donateur ligt; donaties worden niet
onttrokken door donatiebehoevende 
instanties, maar bewust gedoneerd 
door donateurs aan mensen of orga-
nisaties die zij willen steunen. Het 
doen van donaties wordt dan ook 
doorgaans geassocieerd met lief-ff
dadigheidsinstellingen en publieke
instanties. Hierbij valt wel op te
merken dat publieke organisaties 
soms de belangen dienen van een 
specifiek publiek, welke kunnen 
indruisen tegen de belangen van 
andere publieken. Hierbij valt te 
denken aan de spanning die kan
bestaan tussen dierenwelzijnsorga-
nisaties en belangenbehartigers van 
de agrarische sector, die beiden aan
fondsenwerving doen. We kunnen
dan ook niet spreken van universele
publieke doelen. Voor ons project is 
dit belangrijk om te erkennen (zelfs
gezondheidszorg is immers niet
gevrijwaard van controverse), maar 



vooralsnog is het belangrijkste te
onderstrepen dat donatie vrijwillig 
is en dat het initiatief bij de donateur 
ligt. Dit vormt immers een belangrijk
onderscheid met data-extractie.

Omdat donateurs dus vrijheid van 
handeling hebben, is er vaak sprake
van intrinsieke motivaties om te 
doneren. De meest genoemde moti-
vatie is altruïsme; een donatie wordt
gezien als een onbaatzuchtige han-
deling ten behoeve van een ander.
Maar is dit wel altijd zo? Een veel-
besproken bijeffect van altruïsme is
dat het de donateur een goed gevoel
over zichzelf geeft (Andreoni, 1990).
En wat te denken van donaties aan
een politiek doel? Een motivatie om 
te doneren kan ook samenhangen 
met specifieke maatschappelijke 
betrokkenheid, overtuigingen en 
politieke machtsrelaties. Kortom:
onbaatzuchtigheid, betrokkenheid 
en eigenbelang sluiten elkaar niet 
per definitie uit, maar hangen vaak 
op complexe manieren samen. 

Wanneer we kijken naar het gedo-
neerde goed, zien we in de definitie
van de Dikke van Dale dat orgaan-
donatie als een typisch voorbeeld
wordt gezien. Maar er zijn natuurlijk 
heel veel verschillende zaken die 
gedoneerd kunnen worden: geld,
maar ook arbeid en voedsel, bij-
voorbeeld. Er wordt tegenwoordig 
ook steeds meer nagedacht over de
mogelijkheid van het doneren van
data. Data kan inzichten opleveren

die publieke doelen, zoals gezond-
heidszorg, kunnen dienen. Het 
Rathenau Instituut publiceerde 
al eerder rapporten met aanbeve-
lingen voor het delen van data en 
“datasolidariteit” in het gezond-
heidsdomein (Gerritsen en Verhoef, 
2020; Niezen et al., 2019). Gegevens 
uit patiëntendossiers, maar ook uit
gezondheidsapps bieden allerlei 
kansen, maar ook risico’s voor het 
verbeteren van persoonlijke en
publieke gezondheid. Ook berichten 
van sociale media, wearables en fit-
ness-apps kunnen, met behulp van
algoritmen, nieuwe inzichten ople-
veren over bijvoorbeeld geestelijke 
gezondheid (Sleigh, 2018). De moti-
vaties om data te doneren lopen in
de verschillende projecten en pilots 
uiteen van het verkrijgen van beter
inzicht in persoonlijke aandoeningen
tot het willen bijdragen aan onder-
zoek ten behoeve van anderen. In 
het laatste geval spelen persoonlijke 
ervaringen met specifieke ziekten 
of het verliezen van dierbaren als 
gevolg daarvan vaak een belangrijke 
rol. Net als bij ‘reguliere’ vormen van 
donatie, kunnen dus ook in datado-
natie altruïsme, betrokkenheid en 
eigenbelang een rol spelen. Verder 
kan beargumenteerd worden dat 
betrokkenheid zich niet beperkt
tot het gezondheidsprobleem, maar 
zich ook uitstrekt tot het fenomeen
van digitalisering. Datadonateurs 
nemen immers in meer bewuste 
vorm deel aan digitalisering dan in
het geval van data-extractie.
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Methoden

Onze definitie van datadonatie is:
het vrijwillig geven (afstaan) van 
data ten behoeve van het bevor-
deren van een publiek doel. Het 
publieke doel waar dit project
zich op richt is de ontwikkeling 
van kennis en ervaring rondom de 
mogelijkheden en beperkingen van
een publieke datadonatiepraktijk 
ter verbetering/vergroting van het 
begrip van hart- en vaatziekten
(indachtig bias). Om vanuit ver-
schillende perspectieven (artsen,
patiënten, sociale wetenschappers,
ontwerpers, algemeen publiek) te
verkennen hoe een publieke datado-
natiepraktijk eruit zou kunnen zien, 
hebben we gedurende vier fasen
verschillende methoden gehanteerd:

1. Een theoretische (sociaal-
wetenschappelijke)
verkenning van de relatie 
tussen verschillende uitda-
gingen met betrekking tot de
gezondheidszorg (gezond-
heidskloof; selectie-bias) en
maatschappelijke digitalisering 
(data-extractie) en hoe (data)
donatie een rol zou kunnen
spelen in de adressering 

e a .hiervan.

2. Focusgroepenonderzoek met 
artsen, patiënten en patiënten-
verenigingen om te verkennen 
wat hun motivaties, verwach-
tingen, voorkeuren en ideeën 
rond een publieke datadona-
tiepraktijk zouden zijn.

3. Een co-creatieve ontwerp-
sessie met ontwerpers, artsen 
en onderzoekers, waarin zij 
op basis van de inzichten 
opgedaan in het focusgroe-
penonderzoek concepten voor 
een publieke datadonatieprak-
tijk ontwikkelden. Een social 
designbureau ontwikkelde 
op basis van deze concep-
ten een conversation piece/
gespreksstarter.

4. Met deze gespreksstarter is 
op verschillende locaties in 
Rotterdam onderzoek gedaan
naar of, waarom en hoe par-
ticipanten gezondheidsdata 
zouden willen doneren.

De inzichten die zijn opgedaan in
dit project fungeren als aandachts-
punten en bouwstenen voor meer 
concrete projecten om een publieke 
gezondheidsdatadonatiepraktijk te

jverwezenlijken.
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Inleiding

We hebben focusgroep-gesprekken 
gehouden met in totaal 16 deelne-
mers, bestaande uit twee groepen 
met artsen1 en twee groepen met 
patiënten en patiëntvertegenwoor-
digers met een professionele of 
persoonlijke betrokkenheid bij hart- 
en vaatziekten.2 Deze gesprekken 
hebben wegens de coronapandemie 
online plaatsgevonden. In break-out-
groepen werden respondenten de
volgende gespreksonderwerpen 
voorgelegd. 

– Motivaties: Wat zijn volgens
artsen (mogelijke) redenen 
voor datadonatie? Wat zijn
voor patiënten redenen om dit
soort data te doneren?

– Voorkeuren en voorwaarden: 
Over welke data van burgers
zou men (nog meer) willen 
beschikken voor de ontwik-
keling van betere hart- en
vaatziektenpreventie, -diag-
nostisering en -behandeling?
Waar ‘zitten’ deze data? Of 
waar wordt deze data gepro-
duceerd? Welke gegevens 
zou men zelf bereid zijn om 
te doneren voor een betere 
publieke hart- en vaatziek-
tenpraktijk? Onder welke 
voorwaarden?

– Speculatie: Op welke manieren
zouden relevante data gedo-
neerd kunnen worden? En 
wat zijn mogelijke risico’s en 

èbarrières hiervan?

Vervolgens werd een afsluitende, 
plenaire discussie over deze drie
thema’s gefaciliteerd.

De gesprekken in de break-out
rooms en de plenaire sessie zijn
opgenomen, getranscribeerd en 
gecodeerd. De belangrijkste inzich-
ten die we hiermee ophaalden vatten 
we hieronder samen.

Motivaties

Inzicht

De motivatie die het meest 
voorkwam is “inzicht”, waarmee 
inzicht voor de patiënt in de eigen 
aandoening wordt bedoeld. Er kan 
zowel sprake zijn van een gemis aan 
dergelijk inzicht, als de wens om 
verkregen inzicht in eigen situatie,
ook buiten behandelaar om, te delen
ten behoeve van andere patiënten.
Hoewel inzicht het meest genoemd 
werd in de patiëntgroepen, hebben 
ook experts dit als belangrijke moti-
vatie genoemd. Voorbeelden hiervan 
zijn ervaringen met het Gezond-
heidsfestival en de Rotterdamstudie, 
waar deelnemers vaak meedoen 
omdat er inzicht wordt geboden, 
of vragen om meer terugkoppeling 
over verkregen inzichten. Bij de
patiënten wordt inzicht vaak tegelijk
genoemd met de motivatie bij te
dragen aan de medische wetenschap 



(zie verderop), maar ook met het
benoemen van tekortkomingen van 
de kliniek om patiënten op de goede
manier te helpen (met het geven 
van persoonlijke aandacht, stellen
van juiste diagnoses en bieden van
gepaste interventies).

Bijdragen

In de patiëntengroepen kwam ook
bijdragen aan de geneeskunde en 
voortgang in de wetenschap naar 
voren als belangrijke motivatie. 
Men heeft het over “een steentje
bijdragen” en het “leveren van een 
bijdrage”. Er is een sterk bewustzijn 
dat deze bijdrage ook wederkerig 
is: bijdragen aan de geneeskunde 
en wetenschap kan ook nieuwe
inzichten in de eigen aandoening 
opleveren. 

Tekortkomingen kliniek

Specifiek in één groep met patiën-
ten werd veel gesproken over de 
tekortkomingen van de kliniek. Het
gaat hier om patiënten die hebben 
ervaren dat in de kliniek teveel
gekeken wordt naar specifieke
(fysieke) kanten van hart- en vaat-
ziekten, waarmee andere mogelijke
oorzaken, zoals psychologische 
en emotionele stress, maar ook
mogelijke andere omstandigheden
en aandoeningen te weinig belicht
blijven. Dit werd ook wel omschre-
ven als het risico en de beperking 
van tunnelvisie in de medische 

praktijk. Tekortkomingen van de
kliniek is als motivatie gegroepeerd
omdat deze patiënten zich kunnen
voorstellen dat een datadonatie-
praktijk zou kunnen helpen om
tunnelvisie te doorbreken en medici 
zou kunnen helpen patiënten beter
te helpen.

Bereik

Tegenover patiënten voor wie 
inzicht in de eigen aandoening een
belangrijke motivatie is, staat dat de
experts gemotiveerd worden door
de mogelijkheid een zo breed moge-
lijke populatie te kunnen bereiken. 
In enkele gevallen gaat deze moti-
vatie gepaard met het benoemen 
van efficiëntie en kostenbesparing 
in dataverzameling, het vooruitzicht 
in grote datasets kleine verschillen 
op te sporen, maar ook het risico 
dat afhankelijk van de gekozen 
technologie er een risico van toe-
gankelijkheid optreedt, en daarmee
nieuwe bias in de onderzoekspopu-
latie wordt geïntroduceerd. 

Voorkeuren en voorwaarden

Doelbinding en 
informatieverstrekking

Bij doelbinding gaat het erover of 
verzamelde of gedoneerde data
uitsluitend voor een doel gebruikt
worden dat vooraf duidelijk is voor
degene die de data afgestaan heeft.
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Het al dan niet willen doneren 
van data hangt hier in grote mate
vanaf. Vooral patiënten benoemen 
dit, waarbij het verkopen van data 
aan (commerciële) derde partijen 
en het (zonder scrupules) koppelen
van verschillende informatiebron-
nen door de overheid als slechte
voorbeelden worden voor-gehou-
den. Patiënten vinden het moeilijk 
aan te geven welke data ze wel of 
niet zouden willen doneren zonder 
dat ze informatie hebben over de
doelstelling van het onderzoek en 
garanties dat het ook bij dit doel 
blijft. Bij duidelijke informatiever-
strekking over de doelstelling van 
onderzoek, de relevantie van spe-
cifieke typen data daarvoor (zie 
verderop) en garanties op doelbin-
ding zijn patiënten mogelijkerwijs
bereid data te delen die ze anders 
te privacygevoelig vinden (bijvoor-
beeld adres). Mogelijkerwijs is hier
een spanning met de speculatie van 
datacombinaties (zie verderop).

Relevantie

Sterk samenhangend met doelbin-
ding en informatieverstrekking, 
benoemde patiënten de relevantie 
van data voor onderzoek naar hart-
en vaatziekten. Voor sommige typen 
data, zoals adresgegevens, is het niet 
meteen duidelijk voor patiënten
hoe dit relevant is voor onderzoek 
naar hun aandoening. Tegelijker-
tijd zien patiënten dat volgens hen 
relevante data niet of nauwelijks een

rol spelen in hun behandeling door 
medisch experts. Het gaat hierbij
om bijvoorbeeld de beleving van 
hun ziekte en mogelijke niet-fy-
sieke oorzaken ervan (zoals stress). 
In een groep gaven patiënten aan 
dat ze op zichzelf aangewezen zijn
om meer over dit soort voor hen
relevante informatie op te zoeken, 
bijvoorbeeld op internet (waarvan
ook wordt aangegeven dat dit juist
contraproductief kan werken omdat 
het ook stress oplevert).

Toestemming

Toestemming speelt een wat
dubbelzinnige rol in de focus-
groepen. Het wordt voornamelijk 
door experts en expert-patiënten 
genoemd, waar-mee verwezen 
wordt naar de plicht om patiënten 
om toestemming te vragen hun data
te gebruiken. Verschillende artsen 
zien dit als een belemmering van
hun werk en suggereren dit  gestan-
daardiseerd zou kunnen worden bij
alle ziekenhuisopnames. Daarnaast
merken zij op dat de manier waarop 
er in big tech met toestemming 
wordt omgegaan sterk verschilt van 
die in de medische wereld.

Gebruiksvriendelijkheid

Gebruiksvriendelijkheid wordt 
door zowel patiënten als experts
genoemd als belangrijke voorwaarde 
voor datadonatie. Wat voor vorm 
datadonatie uiteindelijk ook krijgt,



het wordt vaak afgezet tegen het 
invullen van vragenlijsten, wat als 
tijdrovend en niet gebruiksvrien-
delijk wordt beschouwd (en ook
niet altijd betrouwbare informatie 
oplevert). Patiënten willen dat
datadonatie “past” in hun leven.
Technologie kan de tijdsinveste-
ring verkorten, er wordt gezegd dat
wanneer er eenmaal toestemming 
is verleend men zelfs zou kunnen
“vergeten” dat ze data aan het 
doneren zijn. Wanneer de technolo-
gie ook nog eens geïntegreerd zit in
de apparaten van gebruikers, zou het 
nog gebruiksvriendelijker kunnen 
zijn: er hoeft bijvoorbeeld geen
patch of kastje van het ziekenhuis 
mee. Het idee van gebruiksvrien-
delijkheid kan op gespannen voet
staan met de wens van persoonlijke
aandacht en direct contact tussen 
arts en patiënt.

Persoonlijke aandacht, betrokken-
heid en terugkoppeling

Patiënten hebben een sterke 
voorkeur voor direct, persoon-
lijk contact en betekenisvolle 
betrokkenheid bij onderzoek. Dit
hangt samen met de motivaties
van ‘inzicht’ en ‘tekortkomingen 
kliniek.’ Patiënten krijgen duidelijk
mee dat behandelaars onder tijds-
druk staan, waardoor er weinig tijd
is voor persoonlijke aandacht en
betrokkenheid, en meer voor het
snel en effectief stellen van een 
diagnose en voorschrijven van een 

behandeling. Wanneer patiënten
meedoen aan onderzoek ervaren ze 
vaak een gebrek aan terugkoppeling 
over uitkomsten en voortgang. In 
het ergste geval wordt de indruk
gewekt dat deelname van patiënten 
een criterium is voor toekenning 
van onderzoeksgelden, maar verder 
betekenisloos is. Datadonatie mag 
uiteindelijk niet ten koste gaan van 
persoonlijke aandacht, en sommige 
patiënten verwachten duurzame 
betrokkenheid met en terugkoppe-
ling over het onderzoek wat met hun 
donaties gedaan wordt.

Speculaties

Datadonatie als standaard

Met name bij experts werd de sug-
gestie gewekt dat datadonatie ook de 
standaard zou kunnen zijn wanneer
patiënten behandeld worden in het 
ziekenhuis. Hierbij werd gerefe-
reerd naar Denemarken, waar dit
al het geval is, of naar voorgaande 
praktijken in het verleden, zoals bij 
statusonderzoek, of hedendaagse
praktijken, zoals de hielprik bij pas-
geborenen. Het standaardiseren van
donatie van deze data zou kunnen
door patiënten op voorhand hier
toestemming voor te vragen. Op 
basis van ervaringen verwachten 
de experts dat de meeste patiënten
hier akkoord mee zullen zijn. Op 
die manier zou een soort 'drempel-
loze', automatische datadonatie (via 
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bijvoorbeeld wearables of een app)
ook mogelijk kunnen zijn.
Datacombinaties

Met een blik op data die via alle-
daagse technologie gegenereerd
wordt stellen met name experts
zich een hypothetische combina-
tie van verschillende data voor.
De suggestie is dat met behulp 
van big-data-analyses nieuwe, 
relevante combinaties van verschil-
lende typen data verkend kunnen
worden. Men spreekt onder andere
over ‘ringen van data: ’ voor een 
beter medisch begrip van hart-en
vaatziekten zouden niet alleen bio-
medische gegevens (bijvoorbeeld
de nierfunctie van een patiënt
bij een consult of opname; DNA; 
medicijngebruik) relevant zijn;
deze zouden in samenhang met
leefomstandigheden (bijvoorbeeld 
sociaaleconomische status (SES);
woonplek; gezinssamenstelling) en 
gedrag (bijvoorbeeld eetpatronen; 
beweging) beschouwd moeten 
worden om een adequate inschatting 
van de ontwikkeling van klachten en 
de kans van slagen van verschillende
mogelijke behandelingen te kunnen
maken. Big data-analyses zouden
hierbij kunnen helpen. Echter, men
uit zorgen met betrekking tot hoe 
zinnig zulke datacombinaties zijn
wanneer er geen gerichte vraag is. 
In deze zin worden datacombina-
ties soms afgezet tegen een meer 

gerichte strategie bij datadonatie. 

Uitzonderingspolitiek

Enkele keren refereerden experts 
ook naar de uitzonderlijke toegang 
die zij kregen tot data tijdens de 
coronapandemie. De uitzonderlijke 
situatie van een pandemie draagt 
bij aan het verschuiven van prio-
riteiten en klaarblijkelijk naar het 
al dan niet tijdelijk versoepelen 
van strikte regels met betrekking 
tot data. Hoewel het niet expliciet 
is gemaakt, kan misschien gezegd
worden dat hiermee de sugges-
tie gewekt wordt dat als de juiste 
urgentie aan hart- en vaatziekten 
wordt toegekend, er juridisch en 
technologisch ook meer mogelijk 
zou zijn. Opgemerkt moet worden 
dat dit raakt aan een ingeburgerde, 
kritische manier van redeneren; 
vergelijkbaar met veiligheidsmaat-
regelen die genomen worden na 
terrorisme, kan de situatie ontstaan
dat er technologieën en regels inge-
voerd worden die uiteindelijk toch 
permanent worden.

Risico’s en barrières

Toegankelijkheid en bias

Het risico van toegankelijkheid en 
bias in datadonatie werd veruit het 
meest genoemd door experts. Het 



gaat hier om de zorg die, afhankelijk
van de gebruikte technologie (dat-
adonatie wordt veelal voorgesteld
via digitale weg) niet voor iedereen 
toegankelijk is en daarmee nieuwe
bias in onderzoek introduceert.
Genoemd worden de specifieke 
selectie van patiënten die je krijgt
wanneer je wearables als Fitbits
of iWatches gebruikt, alsook de 
beperkte digitale vaardigheden
van bepaalde groepen en beperkte
middelen om technologie te kopen. 
De smartphone wordt echter over
het algemeen als vrij toeganke-
lijk gezien. Volgens sommigen is 
bias nooit 100% uit te sluiten en
hoeft het ook niet erg te zijn voor 
onderzoek, afhankelijk van wat de
onderzoeksvraag is. Er ontstaat wel 
een spanning tussen een het streven
naar een ‘algemene datadonatie-
praktijk’ en een focus op specifieke
doelgroepen. 

Regulering

Wet- en regelgeving, met name de 
AVG (Algemene Verordening Gege-
vensbescherming), wordt gezien
als enorme hindernis voor experts 
om toegang tot data van patiënten
te krijgen. De privacyofficer wordt 
hierin genoemd als een sta-in-
de-weg. Er wordt ook gesproken 
over durf, of het gebrek daaraan, 
om tegen wet- en regelgeving in
te handelen. Dit betreft data waar

p ,ziekenhuizen al ‘op zitten’, maar 

het geldt even sterk voor het spe-
culatieve gebruik van data uit de
apparaten van gebruikers.

Betrouwbaarheid

Zowel experts als patiënten hebben 
het over de betrouwbaarheid van 
data in relatie tot het verkozen 
instrument om data mee te ver-
zamelen. Zo zegt een expert dat
vragenlijsten vaak geen betrouwbare 
data over beweging opleveren, een
patiënt dat in de korte gesprekken 
met een arts vaak verkeerde vragen 
gesteld worden en verkeerde ant-
woorden worden gegeven, en een 
andere patiënt zegt dat in data niet 
de achterliggende emoties gevat 
kunnen worden.

Integratie en standaarden

Experts benoemen de uitdagingen 
die gepaard gaan met informatiesys-
temen die niet compatibel zijn (zoals
Epic en Higs) en de nog onbekende 
manier waarop nieuwe soorten data, 
afkomstig van de apparaten van
patiënten, ingelezen kunnen worden 
in de systemen van het ziekenhuis.
Los van uitdagingen omtrent regule-
ring, is het integreren van informatie
vaak onmogelijk door het gebruik
van verschillende standaarden, 
wat nog complexer wordt wanneer
nieuwe soorten data een rol gaan
spelen.
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Inleiding

In de focusgroepen hebben we
gesproken met artsen en pati-
enten(-vertegenwoordigers). In
een publieke datadonatiepraktijk 
zouden de gegevens/data van
niet-patiënten (juist) ook relevant
zijn. Hoe zouden we hen kunnen
betrekken bij datadonatie? Hoe zou
een data-donatiepraktijk er volgens
hen uit kunnen/moeten zien?

Op 9 december 2021 organiseerden 
we een designworkshop met ont-
werpers en onderzoekers. Hierin 
vormden de inzichten uit de focus-
groepen het startpunt. De zaken die 
we hierbij extra benadrukt hebben
zijn dat:

– een belangrijke uitdaging is om
bias te overkomen. Dat data 
van burgers/niet-patiënten en
van groepen die niet met ‘tra-
ditionele’ onderzoeken bereikt 
worden van belang zijn om een 
integraler beeld van hart- en 
vaatziekten te ontwikkelen en 
om preventie, kennisontwikke-
ling en behandeling van hart- en
vaatziekten te verbeteren.

– datadonatie niet alleen zou
kunnen helpen om de praktijk 
van artsen en de behandeling 
van patiënten te verbeteren, 
maar dat dit patiënten ook de
gelegenheid zou kunnen geven 
om middels het ‘doneren 
van hun verhaal’ (= data) te 
komen tot een integraler beeld 
van hart- en vaatziekten, en 
hiermee tot een betere behan-
deling of preventie. Op deze 
manier zouden patiënten en ook
(gemarginaliseerde) burgers/
niet-patiënten baat kunnen 
hebben bij datadonatie.

Na een verkenning van verschil-
lende vormen van donatie (zie 
beelden hiervan op de volgende 
pagina) ontwikkelden aanwezigen 
onder leiding van het Rotterdamse 
sociaal en service designbureau
Afdeling Buitengewone Zaken een 
drietal concepten voor hoe een
publieke gezondheidsdatadona-
tiepraktijk zou kunnen werken;
hoe donoren gemotiveerd zouden
kunnen worden en hoe de interactie 
van donoren en ontvangende partij
eruit zou kunnen zien.
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Concept 1 - Empathie

Dit concept neemt een specifiek 
aspect van bloeddonatie als uit-
gangspunt, namelijk dat men hierbij,
ondanks dat bloed doneren een
publieke, relatief anonieme actie
is, wel plaatsvindt in direct contact
met een intermediair, namelijk met 
de organisatie en degene die bloed 
afnemen. Daarnaast verkenden deze
ontwerpers en onderzoekers hoe 
‘donors’ een concreter idee zouden
kunnen krijgen van de hulp die met 
‘hun data’ geboden zou kunnen 
worden aan ‘ontvangers.’ Waar 
bloed letterlijk bij de ontvanger
komt, is dit bij data mogelijk veel
indirecter. 

De groep introduceerde verschil-
lende personages/avatars als
mogelijke ontvangers van ‘jouw’ data. 
Wanneer men inzicht zou krijgen in 
de aandoeningen of symptomen en
mogelijk ook andere kenmerken van 
personages/avatars, en met welke 
datadonaties zij geholpen zouden
zijn, zou, zo was de veronderstel-
ling, een breder publiek mogelijk
gemotiveerd kunnen worden data
te doneren. Een verdere iteratie
van dit idee zijn de datadonatie-
tamagotchi, die je ‘in leven houdt’ 
met jouw data, en een Tinder voor
datadonatie, die patiënten matcht
met donateurs. Belangrijkste aspect 
aan dit concept is dat donors gemo-
tiveerd worden om data te doneren 
vanwege een persoonlijke band, 
klik of de empathie die zij met/voor
ontvanger voelen.



Concept 2 - Datacollectebus

Deze groep nam Het Glazen Huis 
als inspiratiebron voor hun dat-
adonatiepraktijk, vanwege het feit 
dat hier op een specifiek moment
op een specifieke plek voor een
specifiek doel gedoneerd wordt, 
waarbij wordt ingespeeld op de 
empathie en mogelijk op de (col-
lectieve) ervaring van (potentiële)
donoren. Andere aspecten van 
Het Glazen Huis die betrokkenen
relevant achtten voor een publieke
gezondheidsdatadonatiepraktijk
waren dat het een feel-good eve-
nement is en het feit dat continu 
gerapporteerd wordt over hoeveel
er opgehaald is en waar dat aan 
besteed zou kunnen worden. Wat 
als een dergelijke feedbackloop ook 
rond gezondheidsdatadonatie geor-
ganiseerd zou kunnen worden, en

mensen een indruk zouden kunnen 
krijgen van de (reeds gedoneerde) 
data van een wijk én van wat het 
potentieel hiervan zou zijn? Bloed-
donatie speelde ook een rol in hun
overwegingen, omdat dit gekoppeld
is aan een vaste plek, die betekenis-
vol is die men op een beperkt aantal 
terugkerende momenten bezoekt
(zou met data anders kunnen zijn) 
en omdat het doneren van bloed een 
positief gevoel geeft.

Voor deze groep zou gezond-heids-
datadonatie een belevenis moeten 
zijn, die zo weinig mogelijk moeite
zou moeten kosten. Hierom bedach-
ten zijn een datacollectebus, die met
een zekere regelmaat, bijvoorbeeld 
jaarlijks, bij mensen in de wijk 
komt. Men wordt uitgenodigd om 
data te doneren voor de buurt, 
dat wil zeggen met het doel om 
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inzicht te ontwikkelen in welke 
factoren zouden kunnen bijdragen
aan de collectieve gezondheid van
buurtgenoten. In de bus kan men 
bijvoorbeeld ijzerwaardes, bloed-
glucose, bloeddruk en BMI laten 
meten, een MRI-scan laten uitvoe-
ren, FitBit gegevens laten uitlezen.
Deze data worden gecombineerd
met andere datasets betreffende de 
wijk, bijvoorbeeld rond sociaaleco-
nomische status en luchtkwaliteit 
en op de zijkant van de bus is een
scherm waar collectieve gegevens 
over de wijk (ten opzichte van andere
wijken) worden gepresenteerd. Aan
het einde van de cakewalk kunnen
deelnemers eventueel een uitdraai 
krijgen van hun persoonlijke data,
met een daarvan afgeleid advies. Dit 
proces wordt begeleid door co-assis-
tenten (“4 dagen per jaar verplicht
in de datacollectebus”).

Concept 3 - Feedback zonder
vooroordeel

Deze groep koos twee voorbeelden 
van donatiepraktijken als uit-gangs-
punt; Spotify en Het Glazen Huis. 
Spotify omdat dit datadeling en 
-analyse ongemerkt/op de ach-
tergrond gebeurt, en waarbij men
profijt en plezier heeft van de 
terugkoppeling: men ontvangt 
suggesties voor artiesten, albums 
en songs die vaak als relevant en
interessant worden ervaren en die 
bijdragen aan iemands (muzikale)

‘ontwikkeling.’ Aan het eind van een 
jaar ontvangt men een overzicht 
(‘beloning’), wat gezien wordt als 
een aardige herinnering, maar ook 
als een soort ‘identiteitsbewijs’ dat
men kan delen). In deze groep wordt 
ook het gebruik van gezondheids-
apps besproken (bijvoorbeeld om
migraine te registreren en watercon-
sumptie te stimuleren), waarbij men 
constateerd dat men de aandacht
hiervoor na verloop van tijd verliest, 
waardoor deze niet meer effectief 
zijn (men reageert niet meer op
signalen) of minder betrouwbaar 
worden (men registreert ‘events’ 
pas achteraf, na verloop van tijd). De 
aspecten van Het Glazen Huis die
men hierom relevant acht voor een
publieke gezondheidsdonatieprak-
tijk zijn dat hier op een specifieke 
locatie en voor een beperkte tijd
gewerkt wordt met een duidelijk,
afgebakend, aansprekend, wisselend
doel.

Aspecten die de groep terug wil
laten komen in een gezondheids- 
en welzijnsdatadonatiepraktijk zijn:

– D a t a v e r z a m e l i n g  o p 
achtergrond.

– Werken met een specifiek,
helder doel.

– Feedback, op basis waarvan 
men niet alleen inzicht krijgt 
in de eigen situatie, maar die 
hen ook helpt deze beter te 
begrijpen/hiervan te leren 
en die men stimuleert om 



deze te verbeteren. Hierbij is 
het volgens een aanwezige
onderzoeker belangrijk om te
realiseren dat verschillende 
groepen in de samenleving 
minder of niet ontvankelijk
zijn voor gezondheidscom-
municatie vanuit de overheid.
Het zou dus essentieel zijn
dat men de ‘afzender’ van de 
boodschap respecteert en om
te zorgen dat suggesties en
tips niet als paternalistisch of 
stigmatiserend overkomen.
Risico is namelijk dat respon-
denten voelen dat ze, wanneer 
ze mogelijk ongezond gedrag 
rapporteren aan onderzoekers, 
in een negatief stempel krijgen; 
dat de uitkomsten worden
gepresenteerd alsof hun 
situatie hun eigen schuld zou
zijn. Hierom zou het volgens 
deze groep van belang zijn om

omgevingsfactoren (waar men 
mogelijk geen invloed op heeft, 
maar die wel van invloed zijn 
op de kans dat men bijvoor-
beeld rookt, ongezonder eet of 
kans op diabetes heeft) mee 
te laten wegen in analyses en
adviezen en hier ook uitleg 
over te geven.

Ofschoon artsen graag continue, 
longitudinale dataverzameling 
zouden organiseren, stelt deze 
groep voor om te onderzoeken 
hoe een persoonlijke, menselijke, 
nabije, relevante, publieke gezond-
heidspraktijk eruit zou kunnen zien,
bijvoorbeeld door te onderzoeken
of verschillende doelgroepen gesti-
muleerd zouden kunnen worden 
om via specifieke ‘events’ met
bepaalde rolmodellen of ambassa-
deur gezondheidsdata te doneren
en die zonder waardeoordeel en 
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met aandacht voor omstandigheden 
resultaten terugkoppelen. 

In de designworkshop presen-teer-
den deelnemers dus manieren om
uiteenlopende groepen burgers -
niet-patiënten - als individu of als 
collectief te motiveren om gezond-
heids- en welzijnsgerelateerde data

te doneren (en hiermee kennis te
ontwikkelen en bias weg te nemen): 
door dit op een specifiek moment 
met een specifiek doel te organi-
seren; door donatie expliciet in te
zetten voor hulp aan een specifiek
persoon of een specifieke doelgroep; 
door het bij te laten dragen aan het 
collectieve welzijn van een wijk; of 



door experts, trusted peer of ambas-
sadeurs in te zetten om specifieke
doelgroepen inzicht te bieden in hoe 
omstandigheden en omgevingsfac-
toren van invloed kunnen zijn op 
hun situatie en te beargumenteren
dat hun datadonatie bij zou kunnen 
dragen aan specifiekere kennis 

pen aanpakken hieromtrent. In de

laatste 2 concepten zou er ruimte 
zijn voor het doneren van persoon-
lijke verhalen en omstandigheden, 
waarvan men denkt dat deze zouden
kunnen bijdragen aan een integraler
beeld van specifieke ziekten. Helaas 
was er in dit project geen tijd en 
budget om deze concepten te testen.
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Conversation piece/
gespreksstarter
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Inleiding3

Om toch een indruk te krijgen van
de motieven en voorkeuren van een
breder publiek omtrent datadonatie, 
ontwikkelde Afdeling Buitengewone 
Zaken een gespreksstarter om de
onderzoekers te helpen om op 
verschillende locaties gesprekken
aan te gaan. De gespreksstarter 
bestaat uit een balie en een paneel,
die dusdanig zijn vormgegeven 
dat hiermee korte en middellange
gesprekken over datadonatie gesti-
muleerd en gefaciliteerd kunnen 
worden en dat verschillende vormen
van datadonatie ook daadwerke-
lijk gesimuleerd kunnen worden.
Hiermee kan:

1. kort, gestimuleerd door een 
drietal grote posters, gepeild 
worden of en waarom passan-
ten data zouden willen doneren;

2. in een iets langer gesprek, aan de
hand van een kaart met allerlei
opties, besproken worden wat 
hun voorkeuren en voorwaar-
den hierbij zouden zijn;

3. middels een fictieve data-dona-
tie, verkend worden hoe men 
denkt dat dat in de praktijk zou
kunnen werken.

De teksten zijn in het Nederlands, 
Turks, Arabisch en Papiaments op 
de panelen en materialen geprint, 
met de hoop hiermee een zo divers 
mogelijke doelgroep te bereiken. 
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Red levens met je gegevens
- Zou u data willen doneren?

j g gj g

Waarom? (motivatie; kort)

Voor het verticale paneel van de
gespreksstarter ontwierp Afdeling 
Buitengewone Zaken 3 posters met
een korte stelling/oproep om een
eerste reactie van voorbijgangers
uit te lokken. 

– Hoe fit ben jij? Doe de check! 
(Wil je data doneren om meer
te weten te komen over je 
eigen gezondheid?)

– Kleine moeite voor jou. Veel 
geluk voor je buurvrouw. 
(Wil je data doneren voor een
bekende?)

– 150.000 helden gingen je voor. 
(Wil je data doneren voor het
algemeen belang? Voor onbe-
kende anderen of voor je wijk/
gemeenschap? Datadonatie als 
een beweging.)

Deze posters helpen zowel pas-
santen als ons, onderzoekers, een
gesprek aan te knopen. Met drie 
varianten wordt vooral ingegaan
op het ‘waarom’ van datadona-
tie: zou men data doneren voor 
zichzelf; voor een (bekende) ander; 
of voor de gemeenschap?

Red levens met 
je gegevens.

HOE FIT 
BEN JIJ?
doe de 
check!

Kon “fit” bo/ senor/ senora ta? 
Hasi e “check” i ta kla!

are you fit? check it!

Ne kadar fitsin? kontrolu yap!

Red levens met
je gegevens.

Red levens met 
je gegevens.

150.000
HELDEN
GINGEN 

JE VOOR.

150.000  hende wapu a partisipa.

150.000 heroes preceded you

150000 kahraman senden once geldi 
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Quickscan - Hoe zou u data
willen doneren? (voorkeuren 
en voorwaarden; middellang)

((

Als blijkt dat mensen geïnteresseerd 
zijn in het onderwerp en we merken
dat zij animo en tijd hebben om er
iets dieper op in te gaan, dan kan 
het gesprek vervolgens gaan over 
de vraag hoe men data zou willen 
doneren. Voor de achterzijde van 
het verticale paneel is een poster 
ontworpen met vragen en iconen
om het gesprek hierover te struc-
tureren. In een middellang gesprek 
komen de volgende vragen/thema’s
aan bod:

A. Welke data zou men willen 
doneren (bijvoorbeeld licha-
melijke kenmerken (gewicht, 
bloeddruk); gedrag en gewoon-
tes (eetpatroon, beweging); 
data die men reeds met haar/
zijn smartphone verzamelt;
persoonlijke ervaringen en
emoties)?

B. Voor wie en waarvoor (bijvoor-
beeld om haar/zijn toekomstige
zelf van dienst te zijn; om een
bekende te helpen; om een 
bepaalde doelgroep te helpen;
om onbekende anderen te
helpen)?

C. Door wie zou men benaderd
willen worden (bijvoorbeeld 
door een organisatie/instituut
(ziekenhuis); patiëntenvereni-
ging (met een specifiek doel);

iemand uit iemands netwerk; 
influencer, role model of 
ambassadeur)?

D. Hoe zou men data willen 
doneren (bijvoorbeeld door 
mee te doen aan een onder-
zoek of meting; door eigen
data te delen (bijvoorbeeld 
uit iemands smartphone);
door data uit andere bronnen
(NS-kaart, AH-bonuskaart) te 
delen; door het bijhouden van
een dagboek of door vragen-
lijsten in te vullen)?

E. Hoe vaak zou men data willen 
doneren (bijvoorbeeld continu 
(onbewust); één-malig (voor 
een specifiek doel); maande-
lijks; jaarlijks)?

F. Wat zou men hiervoor terug-
verlangen (bijvoorbeeld een 
vergoeding; een blijk van 
waardering/erkenning; infor-
matie m.b.t. wat er met de 
data gedaan wordt; persoonlijk 
advies)?

Documentatie: notities

Om de gesprekken vast te leggen 
is een formulier ontwikkeld waar 
onderzoekers tijdens of direct na 
gesprekken hun notities op kunnen 
maken. Hierop staan bovenge-
noemde waarom en hoe-vragen en
daarnaast is er ruimte om kenmer-
ken van de respondent te vermelden 
en om zaken te noteren die niet 
voorzien waren.
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hoe wil jij jouw data doneren?

verilerinizi nasil baGislamak ISTIYORSUNUZ?

how would you like to donate your data?

?

van dienst te zijn
om een zieke bekende

te helpen
om een bepaalde 

doelgroep te helpen
om onbekende anderen

te helpen

voor wie
waarvoor?

1 ����
�������

�	

���

maandelijks jaarlijks

hoe vaak?

€ �

vergoeding blijk van waardering/
erkenning

informatie m.b.t. wat er met 
de data gedaan wordt persoonlijk advies

wat terug

��

(gewicht/bloeddruk)
gedrag/gewoontes

(eetpatroon/beweging) digitale data emoties
persoonlijke ervaringen

welke data?

zieknhuis
organisatie/instituut

patiëntenvereniging/
stichting met specifiek doel

bekende
iemand uit eigen netwerk

influencer
bekende Nederlander

door wie

G f

meedoen aan onderzoek
meting

delen eigen data
bronnen (smart phone)

koppelen data bronnen
derden (AH/ziekenhuis)

bijhouden dagboek
beantwoorden vragen

hoe? ��

Kon senor/senora ke duna senor/senora informashonnan di data?
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Simulatie - Hoe zou dit in
de praktijk kunnen werken?
(lang)

pp

Naast het ‘spreken over’ datado-
natie, biedt de gespreksstarter ook 
de mogelijkheid om ‘daadwerkelijk’
data te doneren (dat wil zeggen: te 
simuleren dat men data doneert en
hierbij te ‘ervaren’ en te reflecteren 
op hoe dat in de praktijk zou gaan).
Hiertoe is een viertal scenario’s ont-
wikkeld, die respondenten oproepen
een interactie aan te gaan om te
doen alsof zij een bepaald type data 
daadwerkelijk afstaan. De reden 
om mensen iets te laten doneren 
is dat het makkelijker is om een
gesprek te voeren op basis van een
ervaring. Deze helpt mensen ook
zich een realistischere voorstelling 
van de praktijk te maken en over 
(wenselijkere) alternatieven na te
denken. Te doneren data worden 
genoteerd op speciaal ontworpen
formulieren en gedeponeerd in een
box op de balie. De waarde van deze 
interacties is niet gelegen in de data 
die ermee worden opgehaald, maar 
in de gesprekken (en bijbehorende
inzichten) die ze opleveren.

Doneer data over uw eigen 
lichaam

Lengte, gewicht, bloeddruk en/of 
saturatie.

– Zou u dit eenmalig of vaker 
willen doen?

– Zou u een advies willen ont-
vangen (ook als daarmee het 
doneren meer tijd in beslag 
zou nemen)

– Wat zou wat u betreft een 
geschikte locatie hiervoor zijn?

Doneer data over uw leefpatro-
nen door uw smartphone uit te
laten lezen (fictief)

Schermtijd; stappen; slaap

– Zou u deze data automatisch 
(op de achtergrond) willen 
doneren/delen/uit laten le-zen?

– Of maakt u er liever een 
bewuste actie van?

– Zijn er nog andere typen data 
die u (op deze manier) zou 
kunnen/willen doneren?

Doneer het gevoel van de dag/
week, met een korte toelichting:

– Hoe voelde u zich de afgelopen 
dagen? U kunt dit aangeven 
door een emoji te tekenen. Daar-
naast kunt u een cijfer geven
aan het ervaren stressniveau 
op die dag en is er ruimte om 
een toelichting te geven op de 
oorzaak dat u bijvoorbeeld blij 
of minder blij was.

– Kunt u zich voorstellen dat u dit 
dagelijks of periodiek zou doen?

– Zou u dit liever op papier
of digitaal (bijvoorbeeld in 
Whatsapp) bijhouden?

– Zijn er andere, persoonlijke/
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subjectieve data die u zou willen
doneren?
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d dDoneer data over voeding en 
gedrag door een boodschappen-
bonnetje te laten scannen

– Hoeveel stuks fruit eet u per 
dag/week?

– Hoeveel glazen alcohol drinkt 
u per dag/week?

– Hoeveel sigaretten rookt u per 
dag/week?

– Waar zou een dergelijke vorm
van donatie het best georgani-
seerd kunnen worden? In de 
supermarkt?

–

– Zou u zelf willen bepalen welke
items van de bon gescand 
worden? 

– Wat zijn wat u betreft moge-
lijkheden en/of bezwaren 
wanneer we deze actie 
koppelen aan een klantenkaart 
(bonuskaart)?
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Uitkomsten pilot met 
gespreksstarter



56

Inleiding

Op 20 april en 4 mei 2022 hebben
we met de gespreksstarter bij het
Erasmus MC en op de Afrikaander-
markt in Rotterdam gestaan. Hier
voerden we gesprekken met voor-
bijgangers over of, waarom en hoe
zij gezondheids- en welzijnsgerela-
teerde data zouden willen doneren. 
Naast het ophalen van reacties
over datadonatie, was dit ook een 
pilot van de coversation piece, het
doel om te onderzoeken of en hoe 
de vooraf bedachte interacties in 
de praktijk zouden werken en wat
er mogelijk nog te verbeteren zou 
zijn aan de materialen of de inter-
acties. De belangrijkste bevindingen 
hebben we hieronder opgesomd:

Ervaringen met het werken 
met de gespreksstarter

gg

– Ondanks het feit dat de
grote posters op de panelen 
aandacht trekken/interesse
wekken (we zien mensen lezen 
en omkijken), zijn er maar
weinig mensen die spontaan 
op ons afkomen.

– Onderzoekers blijken behoefte 
te hebben aan een pakkende
beginzin. In dit kader lijkt het
goed om te beginnen met onze
daadwerkelijke propositie, dus 
niet “Mogen we u een paar 
vragen stellen?” of “Wilt u 
meedoen met ons onderzoek?”, 

maar “ Zou u data willen 
doneren om uzelf of an-deren
te helpen?” Ter illustratie lijkt 
het voorbeeld van bloeddona-
tie goed bruikbaar.

– De gesprekken tijdens de 
‘quickscan’ duren relatief lang 
(al gauw 5 minuten of meer), 
wat maakt dat onderzoekers 
niet of nauwelijks toekomen 
aan de ‘simulatie.’ Suggestie is 
om onderzoe-kers/studenten 
òf op quickscan òf op simulatie 
te laten focussen in plaats van 
te proberen deze sequentieel 
te laten verlopen.

– Onderzoekers moeten er 
scherp op blijven dat ze in 
gesprekken ook (vooral) de 
niet-patiënt kant bespreken: 
bij bloeddonatie draait het ook 
niet alleen om aandoeningen 
die men heeft of po-tentieel 
kan krijgen, maar in gesprek-
ken over datadonatie lijken wel 
vooral daarover te gaan.  

Eerste bevindingen na de pilot 
met de gespreksstarter

g

Verschillende mensen:

– gaven aan dat zij hun hele 
lichaam ter beschikking stellen 
aan de wetenschap.

– hebben geen smartphone 
(wel mobiele telefoon (type 
’dumbphone’) en/of een iPad 
om online te gaan).
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– denken dat zij niet de juiste 
persoon zijn om data te
doneren, omdat zij geen 
sterke gezondheid hebben/
medicijnen gebruiken/onder
behandeling zijn.

– vinden dat er al veel data over
hen verzameld wordt door 
artsen in ziekenhuizen en
blijkbaar no-teren/registreren 
mensen van Thuiszorg ook
van alles.

– denken dat hun kennis m.b.t. 
data te beperkt is om aan het
gesprek/een onderzoek deel te
ne-men.

– denken dat hun hun beheer-
sing van de Nederlandse taal te 
beperkt is om aan het gesprek/
een onderzoek deel te nemen.

– kunnen zich niet goed voor-
stellen wat men met data zou
kunnen.

– lijken bij datadonatie automa-
tisch te veronder-stellen dat

dit digitaal en automatisch 
gebeurt; kun-nen moeilijk 
bedenken hoe ze hier actief 
aan bij zouden kunnen dragen.

– vinden het geen enkel 
probleem om hun (digitale) 
data te delen met artsen/EMC
(behalve degene die totaal 
geen vertrouwen had in insti-
tuties) – arts/ziekenhuis lijkt 
wel eerste waar men aan denkt 
bij datadonatie.

– hebben daar in eerste instan-
tie altruïstische en praktische
argumenten voor (“als ze 
(art-sen/andere patiënten er 
iets aan hebben…”; “mss komt
er iets uit waar ik later zelf 
ook wat aan heb”) en zouden
daar niets voor terug hoeven, 
al zouden ze, nadat wij dat 
suggereerden, wel interesse 
hebben in wat er met die data
gebeurt en/of wat dat voor 
henzelf zou kunnen betekenen.
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Conclusies/reflectie
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/ flConclusies/reflectie

In dit onderzoek heeft een multi-
disciplinair team van artsen, sociale
wetenschappers en ontwerpers
verkend hoe een publieke datado-
natiepraktijk het onderzoek en de
praktijk omtrent preventie, diag-
nostiek en behandeling van hart- en
vaatziekten zou kunnen verbeteren.
Het onderzoeksproject begon met 
de vaststelling dat er sprake is
van een gezondheidskloof en dat
bepaalde groepen in de samenle-
ving niet bereikt worden middels 
‘traditionele’ onderzoekspraktij-
ken. Door de bias die dit oplevert 
in onderzoeksgegevens, wordt niet
iedereen in de samenleving adequaat
bediend als het gaat om de preven-
tie, diagnostiek en behandeling van 
hun (mogelijke) aandoeningen. De 
assumptie is dat digitale technolo-
gieën zouden kunnen helpen om 
een bredere populatie te bereiken
en data van hen te verkrijgen, maar
tegelijkertijd leert de praktijk ook 
dat data die worden verzameld via
gezondheidsgerelateerde diensten 
en apps veelal dienen ter vergroting 
van de winst van marktpartijen in
plaats van bij te dragen aan het 
publieke doel van algemene gezond-
heids- en welzijnsbevordering.
Hiertoe is verkend hoe een data-
verzameling vanuit het principe van
donatie zou kunnen werken. Hierbij
zou men vrijwillig gegevens afstaan
ten behoeve van het bevorderen van

een publiek doel.
Middels verschillende methoden en 
met verschillende stakeholderpo-
pulaties verkenden we hoe dit zou
kunnen werken.
In focusgroepen met artsen en pati-
enten(vertegenwoordigers) leerden 
we onder andere dat:

– verschillende artsen ongebrei-
delde datadonatie graag als
standaard zouden zien en dat 
zij veel progressie verwachten 
van big data analyses (datacom-
binaties), terwijl wat patiënten
betreft doelbinding en toestem-
ming essentieel zijn;

– voor patiënten het type data en 
de inspanning die het hen zou 
kosten medebepalend is voor
hun bereidwilligheid tot donatie;

– artsen zich voorstellen dat
dataverzameling mogelijk
ongemerkt plaatsvindt, terwijl 
patiënten hun behoefte aan 
persoonlijk contact, duurzame 
betrokkenheid en feedback 
benadrukken;

– patiënten graag feedback ont-
vangen en leren en in sommige
gevallen ook asynchroon 
(buiten consults om) en pro-ac-
tief (data die wat hen betreft 
relevant zijn) zouden willen
doneren.

In een designworkshop met 
ontwerpers en onderzoekers pro-
beerden we te ontwerpen voor 
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fdatadonatie-symmetrie,’ of, in 
andere woorden, te zorgen dat 
publieke datadonatie ook non-usual 
suspects motiveert te doneren en
patiënten en (gemarginaliseerde) 
burgers de gelegenheid geeft om 
met hun verhaal te komen en tot een
integraler beeld van hart- en vaat-
ziekten te komen. We ontwikkelden
concepten waarbij:

– data een specifiek persoon of 
een specifieke doelgroep helpt;

– data bijdraagt aan het collec-
tieve welzijn van een wijk;

– er expliciet ruimte is ingericht 
voor het feit dat omstandighe-
den en omgevingsfactoren een 
substantieel effect hebben op
de gezondheid van mensen (en
dat die verschillen tussen ver-
schillende groepen mensen en 
verschillende wijken).

Vervolgens bespraken we met
burgers (net als we eerder deden 
met artsen en patiënten) wat hun
motieven, voorkeuren en voorwaar-
den voor datadonatie zouden zijn.
Het viel ons op dat:

– de bereidheid data te delen met
een instantie als het Erasmus 
MC hoog lijkt, zeker als dit 
dona-teurs weinig moeite zou 
kosten;

– donateurs hier weinig voor
terug verwachten;

– dat zij wel interesse hebben

in wat er met die data gebeurt 
en/of wat dat voor henzelf zou
kunnen betekenen;

– en dat verschillende respon-
denten denken dat zij niet over
de capaciteiten (taal-/techvaar-
digheid) of de data (“ik ben zelf 
patiënt”) beschikken om een 
relevante bijdrage te leve-ren.

Deze exploratieve mixed-method 
aanpak heeft eerder geleid tot een 
veelheid aan inzichten met betrek-
king tot de verschillende aspecten 
die een rol spelen in een datadona-
tiepraktijk dan tot een eensluidend,
coherent verhaal omtrent hoe deze
gerealiseerd zou moeten worden. 
Bepaalde as-pecten, zoals bias en 
het publieke, collectieve aspect van 
datadonatie, zijn in deze aanpak en
door het beperkte budget minder 
systematisch onderzocht dan we
eigenlijk graag gewild had-den. Zo 
hebben we bijvoorbeeld aandacht 
proberen te geven aan de cognitieve 
bias door de ge-spreksstarter in 
verschillende talen aan te bieden;
aan de materiële barrière (geen geld/
tijd) door dataverzameling via de 
gespreksstarter/toekomstige dat-
adonatiepraktijk laagdrempelig te 
ontwerpen (zoals bijvoorbeeld via 
een bus die naar de buurt komt;
scannen van bonnetjes; donde-ren 
via mobiel); en aan het gebrek
aan vertrouwen in instanties door 
te variëren in afzenders van en
begunstigden van datadonatie, maar 
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vanwege de beperkte omvang van 
de test tot nu toe kunnen we hier 
nog  geen conclusies aan verbinden.

We kunnen hierom dus geen 
blauwdruk presenteren van hoe
een datadonatiepraktijk er precies
uit zou moeten komen te zien; òf 
we hiermee de populaties bereiken
die we zouden willen berei-ken (niet
in de minste plaats omdat ze zich 
niet gekwalificeerd of aangesproken 
voelen); òf deze artsen in staat stelt 
of motiveert een breder scala aan

fomstandigheden en factoren mee 
te ne-men in onderzoek en analyses 
en patiënten en niet-patiënten in 
staat stelt om ‘hun verhaal’ te delen 
zodat een integraler/publiek beeld 
van hart- en vaatziekten, en hiermee 
een betere behan-deling of preven-
tie gerealiseerd kan worden, maar
we denken dat we met dit onder-
zoeksproject een aantal essentiële 
vraagstukken en aandachtspunten 
boven tafel hebben gekregen. Daar-
naast denken we dat we een paar

p pinspirerende concepten hebben 
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ontwikkeld; dat we een breed scala 
aan motivaties, voorkeuren en voor-
waarden van zowel artsen, patiënten
en niet-patiënten in kaart hebben 
gebracht, en dat we een eerste
prototype van een gespreksstarter 
hebben ont-wikkeld, die allemaal 
kunnen fungeren als ‘grondstof’ 
voor vervolgonderzoek t.b.v. de
realisering van een publieke datado-
nartiepraktijk waarmee een bijdrage
geleverd zou kunnen worden aan het 
dichten van de gezondheidskloof.

In een vervolgtraject gaan we 
onderzoeken hoe met door burgers
verzamelde en gedoneerde data 
publieke waarde gegenereerd zou
kunnen worden. Hiertoe richten we
een ontwerpgedre-ven, co-creatief 
multi-actoronderzoek in, waarbij we
in een Rotterdamse wijk (bijvoor-
beeld Afrikaanderwijk, Vreewijk) 
onderzoeken hoe data zouden 
kunnen bijdragen aan hun welzijn.

Duna bo data

donate your data

verilerinizi bgaislayin 





Noten &
Bronnen
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Noten

1. Het is niet uitgesloten dat deelnemende artsen ook aan hart- en vaat-
ziekten leden of geleden hadden, maar de personen in deze groepen
waren expliciet gevraagd om bij te dragen vanuit hun professionele
betrokkenheid bij hart- en vaatziekten.

2. De focus op hart- en vaatziekten is ingegeven door de expertise en het 
netwerk van deelnemende artsen aan dit project. Onderzoek rond datado-
natie zou ook met een focus op andere (medische) uitdagingen verricht 
kunnen worden.

3. De teksten uit deze paragraaf komen deels uit de toelichting van Afdeling 
Buitengewone Zaken op de gespreksstarter.
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Deze publicatie is het eindproduct van het 
CHANGE! (Conscious Health dAta shariNg in 
movinG RottErdam!) project. Het bespreekt het 
proces en de resultaten van een multi-disciplinair 
onderzoek rond hoe een publieke datadonatieprak-
tijk ten behoeve van gezondheid en welzijn eruit 
zou kunnen zien.  Dit project is uitgevoerd in het 
kader van een Open Mind subsidie van het Conver-
gence programma, dat ten doel heeft samenwerking 
tussen TU Delft, Erasmus Universiteit Rotterdam 
en Erasmus Medisch Centrum te bespoedigen. 
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