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We Are

The We Are Platform: a sustainable citizen-centric
ecosystem for personal health data
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Throughout their entire life, citizens should be able to find their way towards high quality
integrated care, supported by care givers and technology

Empowered citizen
in Quality-of-Life oriented care system

/ Passive patient
in disease-oriented care system






Applications & wearables Health Care Professionals

Citizen empowerment:

Self-management through data

Enrichment healthcare with
data from outside a clinical
practice
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TECHNOLOGY

Citizen-centric

Approach

&

Move freely
between services

&

Reuse data across
APPS

Connect with
anyone
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Select what you
share precisely



Academia

CONSENT % Civil Society
/ Public authorities

R&D innovation M
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Creation and

capture of personal
health data

Personal Information manager
- Dashboard

- Access management
application

FUNCTIONALITIES

Citizen-centric
Approach

R&D catalogue

Data formats / interoperability
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A LEVEL
PLAYING
FIELD
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We Are

Citizen-centric
Approach

R&D innovation

Personalised
products & services

Open innovation ecosystem

Value-chain for companies,
citizens, research &
government

Systematic user co-

creation approach

Proof of concept,
validation to scale up
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Flanders invests in platform for secure data 080 We Are

sharing

5/

De Vlaamse Regering keurt de opstart goed van itec '\"
het project We Are - burgergedreven ireland '
databeheer voor gezondheid en innovatie. We
Are geeft hiermee concrete invulling aan de
Vlaamse relancedoelen, zoals digitale
transformatie en het versterken van het ‘
Vlaamse zorg- en welzijnssysteem door een I
samenwerking tussen zorg en innovatie. Porugal g

De Vlaamse ministers bevoegd voor VAN G UAR D
Digitalisering, Economie en Innovatie en
Welzijn en Volksgezondheid zullen zorgen voor I N ITIATIVE
de verdere uitvoering hiervan.
PERSONAL DATA
15/07/2022

MANAGEMENT PLATFORM

/S |
( Europa investeert
( Vlaanderen groeit
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Welzijn en Volksgezondheid zullen zorgen voor

de verdere uitvoering hiervan. SMART HEALTH
PERSONAL DATA 3 Are
15/07/2022 MANAGEMENT PLATFORM

Europa investeert
Viaanderen groeit

DOMUS

HEALTH MEDICA
SECTOR
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Samen sterker
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Samen werken aan een betere samenleving




O Jouw data, jouw verhaal

OO0 WeAre
O Days







We vertellen allemaal verhalen,
zelfs zonder het te merken.

o) In een wereld waarin je weinig grip hebt op je persoonlijke gegevens,
OO0 WeAre biedt We Are de oplossing. Jij bepaalt met wie je jouw

O gezondheidsgegevens deelt, veilig en bewust. Neem terug grip op je
e gezondheidsgegevens.
Welkom bij je
gegevenskluis

Klik op aanmelden om door te gaan
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We Are Data vaults Algemene voorwaarden Privacy



?(N, Vlaanderen

WE ARE

Aanmelden

Kies hieronder de digitale sleutel waarmee U wenst aan te melden. Klik op "meer info” voor uitleg over die ® I TR S
aanmeldmethode. Klik op de knop "hulp nodig bij aanmelden?” (rechts bovenaan) voor ondersteuning bij het -

aanmelden of neem contact op met het gratis nummer 1700.

@ itsme@ €@ <D en aangesloten !
|: ' kaartlezer
| |
Meer info @ Meer info @
© Beveiligingscode via mobiele © cDAs

app
|ﬁ ﬁ|




Welkom! Jij hebt nu controle
over je gezondheidsdata.

Bewaar veilig gegevens in je Datakluis

Krijg een volledig en gecentraliseerd
beeld van al je gezondheidsdata.

Beheer machtigingen

Stel eenvoudig machtigingen in en
bepaal wie jouw gegevens mag inzien.
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080 We Are Gegevenskluis Machtigingen Nederlands ~ . Account

Home

Krijg terug grip op je persoonlijke gegevens

Snelle links

Vault

Bewaar je gezondheids-
gegevens op een veilige
manier

Autorisaties

Beheer de toegang tot uw
persoonlijke gegevens

Nieuwe gegevens in uw kluis (0)

Geen nieuwe items

We Are Data vaults Algemene voorwaarden  Privacy




We Are in practice:
Patient experience
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® Samen sterker



https://vlaamspatientenplatform.be/nl
https://zorgkwaliteit.be/
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TTP — rare blood disorder ©

What is TTP?

* Thrombotic Thrombocytopenic
Purpura

* Blood clots formed in all organs
due to faulty enzyme

* Treatment: plasma donation
without faulty enzyme

* 13-16 bags needed per
patient

* Long hospital stay




Shaping the patient journey in rare diseases
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Diagnosis insights
Disease monitoring

Patient data control Treatment outcomes

Patient at the center Quality of life

Feedback on contribution Patient empowerment

Data enrichment
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Use Case 2: TTP rare disease survey O

Measuring patient journey & quality of life

Context & setting the scene
Consortium formed to better capture patient journey of rare disease

Project sponsors: Takeda & Sanofi, with research partners from KU Leuven and
UC Louvain, experts and patient community (no legal entity)

In the project, Zenjoy was assigned to developing the survey application.

VITO provided the enabling tools to set up the back end to connect with the
Athumi pod, visualize consent management and process the data for research.
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Vragenlijst voor mensen die leven met TTP NLENFR-

Deze nationale patiéntenenquéte heeft als doel verschillende aspecten van trombotische
trombocytopenische purpura (TTP) vanuit het perspectief van de Belgische patiént in kaart te
brengen. Het onderzoekt hoe personen deze ziekte ervaren, welke impact het heeft op het
dagelijks leven, en hoe deze werd gediagnosticeerd en behandeld. De enquéte werd
ontwikkeld door een onderzoeksconsortium van Belgische partners, waaronder de TTP-
gemeenschap (patiéntenvereniging), VITO (een wetenschappelijk instituut), academische
professoren van KU Leuven en UCLouvain, en de farmaceutische bedrijven Takeda en Sanofi.

Stap1-Identificeer jezelf

Door in te stemmen met deelname aan deze

patiéntenengquéte, gaat u ermee akkoord dat
de academische partners van dit consortium o

uw gegevens anoniem en in combinatie met

gegevens van alle deelnemers kunnen

f VIto analyseren.



ta: let’s talk (personal)
{data spacegt— Preventive health &
the ‘ roject
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SOLID4AHEALTH

Veilige datadeling als motor
voor preventieve gezondheid
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made. ¢ SOLID 4 HEALTH

Solid4Health @

Betrouwbare Zorg-

. . organisaties _ sl
multibron welzijnsdata.
Meer controle.

Slimmere inzichten.

Beleid

Onderzoek

ecosysteem via
consent.

Bestaande applicaties
‘ integreren: integrated-

health insights. Hierdoor kunnen deze

burgers meer
persoonlijk inzicht &
gebruikservaring geven

Meer Data
sg%l

Meer Meer

Golri Technologie Personalisatie

Solid 4 Health
Dashboard & API

Burger beheert welke
applicatie(data) mag
gekoppeld worden

aan het S4H platform
via consent (We Are).

S4H Platform [ GEEEEEEEEE

Meer Waarde

Burger

Vlaamse burger en
gebruiker

S S ST RISRIE DISIRSRpIe] SRR 3

Burger voegt rechtstreeks
Solid Pods via PIMS gezondheidsdata toe aan Solid Pod.



made. ¢ SOLID 4 HEALTH

Solid4Health

Jouw welzijn altijd
centraal.

S4H maakt jouw
welzijnsdata helder
en bruikbaar.

Solid4Health verbindt data rond mentaal
& fysiek welzijn, voeding & hydratatie tot
gepersonaliseerde en slimme
welzijnsaanbevelingen.

@ @
Voeding & hydratatie Alcohol
Hydratatie Consumptie
Intoleranties Sociale noden

Maaltijdfrequenﬁ?Y Meer Data \

Meer Meer
Gebruik 4I I Personalisatie
Solid 4 Health
\ Dashboard & API /

Meer Waarde
b Q@
Beweging Mentaal welzijn
Beweegfrequentie Slaap
Beweegintensiteit Stress

Routines Schermgebruik



DATARUIMTE VOOR PREVENTIE

@welldata

‘ Provincie
Antwerpen

Provincie Noord-Brabant
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Goal of WellData

Make lifestyle data
standardised and
interoperable.

Innovation and
collaboration in health.

Citizens more in control
over health data.




How do we make this work in
practice?

Building a digital platform.

Connecting health &
wellbeing applications.

Co-create with citizens.




How?

Using standards and
agreeing on storing and re-
using data points.

Giving insights on health
and health improvement.

Involve health care teams
and local communities.




Base set to measure health in a uniform and
gquantitative way

Wellbeing determinants Wellbeing status

Personal
determinants

Tobacco use
Alcohol use
Physical condition

Physical wellbeing
Height
Weight
Physical acitivity
Specific activity

: Mental wellbeing
1 Welbelng Stress
. Sleep
Social General wellbeing
determinants I‘:'/ei;?iltr;g

Financial status
Education
Family
Environment

Social wellbeing
Work



Gefinancierd door
de Europese Unie

HmilteIrey

Vlaanderen-Nederland

Samen Gezonder Leven

Voel je beter & doe mee
@wel Idata 4

Versterk je gezondheid én help je buurt met één simpele
actie

@ Verbeter jouw welzijn ®

Ontvang persoonlijke tips en inzichten

Technical platform to connect base set o> Versterk je buurt -
W|th Ot h er h eqa |th a p ps ™ Jouw anonieme data helpt lokale initiatieven
> Improve personal wellbeing
. Jij houdt controle
Streﬂgthen Communlty work O chua-vda’[:blijfttvanjou. altijd ®

Safe data storage (citizen-centric)
Data sharing th rough consent Al 6.800 mensen doen mee in jouw buurt!

Creating a personal preventive
health data space

YV V VYV V

Kies jouw gezondheidsdoel

Ontdek wat bij je past Actiever worden
Beter voelen Gezonder leven

WellData platform







interreg [ ey

Vlaanderen—NederIand

Pilot study with citizens (450) aimed at physical

- activity at three locations

Investigate what motivates citizens to share their lifestyle data
and whether they want to share with e.g. health care
professionals, researchers and policy makers

Pilot study
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@welldata

Partners



Gefinancierd door
de Europese Unie

HmilteIrey

Vlaanderen-Nederland

@welldata
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DATARUIMTE VOOR PREVENTIE

@welldata

A Provincie
Antwerpen

Provincie Noord-Brabant

Keep in touch:

elfi.goesaert@vito.be

Find out more:
h //

:*'*; Gefinancierd door &
By de Europese Unie

HILCIIcy

Vlaanderen-Nederland

=


mailto:Elfi.goesaert@vito.be
https://we-are-health.be/en
https://we-are-health.be/en
https://we-are-health.be/en
https://we-are-health.be/en
https://we-are-health.be/en
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons
https://interregvlaned.eu/data-ruimte-voor-preventie/over-ons

	Slide 1: The We Are Platform: a sustainable citizen-centric ecosystem for personal health data 
	Slide 2
	Slide 3
	Slide 5
	Slide 7
	Slide 8
	Slide 9
	Slide 10
	Slide 11
	Slide 12
	Slide 13: Flanders invests in platform for secure data sharing
	Slide 14: Flanders invests in platform for secure data sharing
	Slide 15
	Slide 16: We Are in practice: Setting up a digital vault
	Slide 17
	Slide 18
	Slide 19
	Slide 20
	Slide 21: We Are in practice: Patient experience
	Slide 22
	Slide 23: We Are in practice: Rare disease patient journey survey
	Slide 24: TTP – rare blood disorder 
	Slide 25
	Slide 26: Use Case 2: TTP rare disease survey
	Slide 27
	Slide 28
	Slide 29
	Slide 30
	Slide 31
	Slide 32
	Slide 33
	Slide 34
	Slide 35
	Slide 36
	Slide 37
	Slide 38
	Slide 39
	Slide 40
	Slide 41
	Slide 42

