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Jaarverslag

Samenstellingsverklaring

Aan: het bestuur van de stichting

De jaarrekening van Stichting Mijn Data Onze Gezondheid te Amsterdam is door ons samengesteld op basis van de
van u gekregen informatie. De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2019 en de staat van baten en
lasten over 2019 met de daarbij horende toelichting. In deze toelichting is onder andere een overzicht van de
gehanteerde grondslagen voor financiéle verslaggeving opgencmen.

Deze samenstellingsopdracht is door ons uitgevoerd volgens Nederlands recht, waaronder de voor ons beroep
geldende standaarden. Op grond van deze standaarden wordt van ons verwacht dat wij u ondersteunen bij het
opstellen en presenteren van de jaarrekening in overeenstemming met Titel 9 Boek 2 van het Burgerlijk Wetboek
(BW). Wij hebben daarbij onze deskundigheid op het gebied van administratieve verwerking en financiéle
verslaggeving toegepast.

Bij een samenstellingsopdracht bent u er verantwoordelijk voor dat de informatie klopt en dat u ons alle relevante
informatie aanlevert. Wij hebben onze werkzaamheden, in overeenstemming met de daarvoor geldende regelgeving,
dan ook uitgevoerd vanuit de veronderstelling dat u aan deze verantwoordelijkheid heeft voldaan. Als slotstuk van onze
werkzaamheden zijn wij door het lezen van de jaarrekening globaal nagegaan dat het beeld van de jaarrekening
overeenkwam met onze kennis van Stichting Mijn Data Onze Gezondheid. Wij hebben geen controle- of
beoordelingswerkzaamheden uitgevoerd die ons in staat stellen om een oordeel te geven of een conclusie te trekken
met betrekking tot de getrouwheid van de jaarrekening.

Bij het uitvoeren van deze opdracht hebben wij ons gehouden aan de voor ons geldende relevante ethische
voorschriften. U en andere gebruikers van deze jaarrekening mogen er dan ook vanuit gaan dat wij de opdracht
professioneel, vakbekwaam en zorgvuldig, integer en objectief hebben uitgevoerd en dat wij vertrouwelijk omgaan met
de door u verstrekte gegevens.

Egmond a/d Hoef, 17 november 2020

Vitali & van de Graaf Administratie- en Belastingadviseurs

l f ﬂwg @jvf,i

Sandra Reek

LID VAN DE NEDERLANDSE ORDE VAN ADMINISTRATIE- EN BELASTINGDESKUNDIGEN 3
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Stichting Mijn Data Onze Gezondheid
gevestigd te Amsterdam

Jaarverslag

Inleiding

Ingevolge de door u verstrekte opdracht bieden wij u bij deze aan: de jaarrekening 2019 van Stichting Mijn Data Onze
Gezondheid gevestigd te Amsterdam.

Algemeen
De organisatie is als stichting op 1 december 2016 opgericht en heeft met name als doelstelling:

a. te bevorderen dat burgers maximaal kunnen beschikken over de op hen betrekking hebbende persoonsgegevens,
en daarover de eigen regie kunnen voeren, zulks ten behoeve van het welzijn en de gezondheid van burgers en ter
versteviging van de individuele positie van burgers in de gezondheidszorg en samenleving:

b. het (doen) voorbereiden van een organisatorische structuur waarin alle betrokken partijen invioed kunnen uitoefenen
en dat een kader biedt waarbinnen de doelstelling gestalte kan krijgen, en al hetgeen met vorenstaande verband houdt
of daartoe bevorderlijk kan zijn, alles in de ruimste zin van het woord.

In de verslagperiode waren geen werknemers in dienst van de organisatie.

Bestuurssamenstelling per 31 december 2019

Voorzitter: de heer H. Duinkerken

Secretaris: de heer H. de Boon
Penningmeester: de heer N. Bootsma
Algemeen bestuurslid: de heer P.R. Pekelharing



Stichting Mijn Data Onze Gezondheid
gevestigd te Amsterdam

Bestuursverslag

Inhoudelijk
In 2019 is het volgende ondernomen.

Het project MijnEigenOnderzoek (in 2018 gehonoreerd, totaal € 2,6 miljoen, i.s.m. 10 andere consortiumpartners),
waarvan MD|OG het trekkerschap deelt met Amsterdam UMC, is verder uitgebouwd. Naast het trekkerschap
verzorgde MD|OG de communicatie en werving deelnemers. Dit project heeft het leeuwendeel van de capaciteit van
MDJOG gevraagd. Ten tijde van de vaststelling van het jaarverslag 2019 (najaar 2020) is inmiddels bekend dat het
project MijnEigenOnderzoek is stopgezet. De financiéle consequenties hiervan worden in het jaarverslag van 2020
verwerkt. Ten behoeve van het project MijnEigenOnderzoek is in 2019 ook een in-kind bijdrage geleverd door Gaston
Remmers. Deze bijdragen mogen financieel niet opgenomen worden in de winst-en-verliesrekening. De bijdragen
vertegenwoordigen een waarde van € 13.289 inclusief BTW.

In samenwerking met enkele patiéntenkoepels (PatiéntenFederatie, MIND, Stichting Hersenletsel en PGO support)
heeft MD|OG gewerkt aan de Kennisagenda 'Onderzoek door en voor Patiénten'. Deze Kennisagenda is op 6 oktober
2019, tijdens het Nationale Weekeind van de Wetenschap, aangeboden aan ZonMw en Health Holland. Dat gebeurde
tijdens een event dat MD|OG samen met Amsterdam UMC en Platform Patiént en Voeding organiseerde over
Zelfonderzoek in gezondheid. Er kwamen circa 100 mensen op af.

MD|OG heeft bijgedragen aan het project MyCardio, dat data en waarnemingen van burgers met hartfalen koppelen
aan nieuwe interventies en onderzoek. Najaar 2019 vond een hoopgevende eerste try-out plaats van het project, met
30 deelnemers, en met Salut en SelfCare als partners.

Financién
Zie jaarverslag.

Waar staat MD|OG voor

"Data" en "Gezondheid" zijn in onze samenleving enorm aan het veranderen. In het oude paradigma staan de data op
de eerste plaats onder regie van de zorgverlener of instelling. In het nieuwe paradigma, en krachtens de nieuwe
verordening gegevensbescherming, gaat de burger juist zelf over het beheer van zijn data. Maar dat gaat niet vanzelf.
MD|OG wil bijdragen door op te treden als gids op weg naar dat nieuwe paradigma. Een partij die alle spelers samen
prikkelt en gidst naar een nieuwe gezondheidseconomie waar het belang van de burger centraal staat. Naar een
samenleving waarin elke burger en patiént de beschikking heeft over eigen data en zo regisseur wordt van de eigen
gezondheid. Dit speelt zowel op individueel niveau, door inzicht te verwerven in eigen vraagstukken via Citizen
Science. Het speelt ook op collectief niveau, door kennis te ontsluiten die in de combinatie van alle gezamenlijke
gezondheidsdossiers besloten ligt. Daarmee bereiken we twee doelen:

- MD|OG ontwikkelt bottom-up oplossingen voor mensen met chronische klachten door zelfonderzoek;
- MD|OG zorgt voor een schaalbare ontsluiting van de collectieve gezondheidskennis van pati&nten en burgers.

MD|OG treedt op als initiator en katalysator van vernieuwingen door in te spelen op nieuwe rollen en verhoudingen. Zo
zorgen we samen voor voorzieningen waar de nieuwe gezondheidseconomie op stoelt.



|
Waar werkt MD|OG concreet aan? —

Mijn Eigen Onderzoek - een app voor Zelf-monitoring

Het scala aan sensoren en gadgets neemt met de dag toe. Bloeddruk en bloedwaarden kan elk mens laten meten.
Maar hoe kan iemand weten of keuzes qua levensstijl helpen om moeilijk meetbare klachten te verminderen, zoals
hoofdpijn, buikpijn of moeheid? Daar bestaat momenteel nog een lacune die onderzoek, beter inzicht en oplossingen
belemmert.

Voor het meetbaar maken van subjectieve effecten heeft MD|OG daarom een app ontwikkeld - en wetenschappelijk
gevalideerd - die mensen in staat stelt zijn of haar ervaringen te vertalen in concrete en doorzoekbare data. Behalve
dat zij zelf meer inzicht zullen krijgen in wat voor hen werkt en niet werkt betreft levensstijl en voeding, kunnen de data
worden gebruikt in documentatie, bewijsvoering en begeleiding door behandelaars. Zo worden wij allemaal op weg
geholpen met het genereren en benutten van individuele data, die bewijs opleveren voor de effictiviteit van onze eigen
leefstijlkeuzes.

Health Data-cobperatie

Hoe kunnen burgers gezamenlijk achterhalen of een bepaald voedingspatroon of levensstijl daadwerkelijk een positief
effect op de gezondheid heeft? Als u uw eigen data verzamelt en wilt doneren ten behoeve van gezamenlijke
kennisvorming, waar kunnen deze data dan heen worden gebracht? Ook op dat punt ontbreekt een belangrijke
schakel.

MD|OG is een van de initiatiefnemers van de Holland Health Data Cooperatie (HHDC), een organisatie die het gat
opvult tussen de Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG) en onze collectieve belangen als burgers. De
AVG zorgt ervoor dat de rechten van burgers als individu goed beschermd zijn. De HHDC zorgt ervoor dat de
maatschappij gaat delen in de veronderstelde rendementen van de dataeconomie. De HHDC is in de kern een
onafhankelijke consentmakelaar, die ethische principes afdwingt van partijen die om het hergebruik van
gezondheidsdata van aangesloten burgers vragen. Zo kunnen burgers effectief en vertrouwd hun gezondheidsdata
inbrengen en delen voor onderzoek. De Holland Health Data Cooperatie is een zelfstandige entiteit, en ontwikkelt
momenteel projecten die haar toegevoegde waarde tastbaar maken.

Living Labs
Zelfs met een data-codperatie en een wereld aan sensors, gadgets en apps, is het nog lang niet zeker dat mensen
daar hun voordeel - lees: gezondheid - uit weten te halen. De data moeten ook stromen - onder regie van de burger.

Daar ontwikkelt MD|OG Living Labs voor. Dat zijn samenwerkingsverbanden waarin onderdelen van de complexe
puzzel worden ontwikkeld en getest, en mensen concreet geholpen. Zo kunnen we snel boven water tillen wat burgers
en professionals wel en niet willen, wat volgens hen wel en niet werkt en hoe verdere ontwikkelingen moeten verlopen.
Zo kunnen burgers en patiénten ervaring opdoen met nieuwe producten en diensten. En indien nodig dwingt MD|OG
de beschikbaarheid van data juridisch af.

Een belangrijk Living Lab is het project MijnEigenOnderzoek, rondom chronische vermoeidheid en darmkiachten. Dit
Living Lab wordt uitgevoerd door een consortium onder leiding van AmsterdamUMC en MD|OG, in opdracht van
Topsector Life Sciences & Health en Samenwerkende GezondheidsFondsen. Andere Living Labs worden ontwikkeld
rondom hart- en vaatziekten (MyCardio) en prostaatkanker.



Ronde tafels, Workshops en Symposia

In een nieuwe gezondheidseconomie heeft elke burger meer inzicht in en is er sprake van een betere en ethische
benutting van individuele en collectieve data. Dat wordt door organisaties binnen en buiten de zorg ondersteund. Van
ziekenhuis en sporthal tot supermarkt, alle actoren kunnen hier een bijdrage aan leveren.

Om alle spelers te stimuleren naar een nieuwe, passende rol in dat geheel, organiseert MD]OG ronde tafelgesprekken
workshops en jaarlijks &én of meer symposia.

Zo is MD|OG organisator van de internationale conferentie Beyond RTC: towards Co-operative Citizen Science in
Food and Health . Naar aanleiding van de editie uit 2018 van deze conferentie ontwikkelt MD|OG een meerjarig
programma rondom Citizen Science in Gezondheid. Als onderdeel daarvan organiseert MD|OG spraakmakende
workshops waarin sleutelthema's en kiemen voor Living Labs wordt uitgelicht en verder gebracht.

MD|OG werkt graag samen met andere partijen om de waarde van burgerregie over gezondheidsdata tastbaar
te maken. Neem contact met ons op om te onderzoeken wat dat voor u kan betekenen.
Amsterdam, 17 november 2020

het bestuur;

(Samenstellingsverklaring afgegeven)



Stichting Mijn Data Onze Gezondheid
gevestigd te Amsterdam

Balans per 31 december 2019

ACTIEF
(in euro's)
Toelichting 31 december 2019 31 december 2018
VLOTTENDE ACTIVA
Vorderingen en overlopende activa 1
Overlopende activa 9.000 42.825
9.000 42.825

Liquide middelen 2 22.953 13.514

31.953 56.339

(Samenstellingsverklaring afgegeven)




PASSIEF

(in euro's)

Eigen vermogen
Stichtingskapitaal

Langlopende schulden
Overige langlopende schulden

Kortlopende schulden en overlopende
passiva

Overlopende passiva

Toelichting 31 december 2019 31 december 2018
3
25.062 11.819
25.062 11.819
4
- 572
- 572
5
6.891 43.948
6.891 43.948
__ 56.339

31.953



Stichting Mijn Data Onze Gezondheid
gevestigd te Amsterdam

Staat van baten en lasten 2019

(in euro's)

Baten
Directe lasten

Baten -/- directe lasten
Overige bedrijfskosten

Som der exploitatielasten
Exploitatieresultaat
Rentebaten en -lasten
Financiéle baten en lasten

Resultaat

(Samenstellingsverklaring afgegeven)

Toelichting 2019 2018

6 82.079 83.118

7 (12.572) (6.501)
69.507 76.617

8 56.836 64.877
56.836 64.877
12.671 11.740

572 339

9 572 (339)

13.243 11.401

10



Stichting Mijn Data Onze Gezondheid
gevestigd te Amsterdam

Algemene toelichting en grondslagen
voor financiéle verslaggeving

Algemene grondslagen voor verslaggeving

Algemeen

In de jaarrekening is het voorstel tot resultaatbestemming verwerkt. De jaarrekening is opgesteld op basis van
historische kosten. De gehanteerde grondslagen van waardering en resultaatbepaling zijn niet gewijzigd ten opzichte
van vorig jaar en zijn als volgt.

Grondslagen voor de waardering van activa en passiva

Activa en passiva
Alle activa en passiva worden gewaardeerd tegen nominale waarde, tenzij anders vermeld.

Vorderingen en overlopende activa

De vorderingen op korte termijn worden gewaardeerd tegen de nominale waarde, zonodig onder aftrek van een
voorziening uit hoofde van oninbaarheid. In de ciffermatige opstelling is een specificatic opgenomen van de
vorderingen, die een looptijd van langer dan één jaar hebben.

Liguide middelen

De liquide middelen staan, voor zover niet anders vermeld, ter vrije beschikking van de onderneming en betreffen de
direct opeisbare vorderingen op kredietinstellingen en kasmiddelen.

Langlopende schulden

De langlopende schulden betreffen leningen met een looptijd groter dan één jaar. Het gedeelte van de leningen dat
wordt afgelost in het komende jaar is opgenomen onder de kortlopende schulden. In de toelichting op de balans is een
specificatie opgenomen.

Kortlopende schulden en overlopende passiva

De kortlopende schulden en overlopende passiva betreffen schulden met een looptijd van ten hoogste één jaar en
worden - voor zover niet anders vermeld - gewaardeerd tegen nominale waarde.

Grondslagen voor de bepaling van het resultaat

Overige bedrijfskosten
De overige bedrijfskosten worden toegerekend aan de periode waarop ze betrekking hebben.

Rentelasten en soortgelijke kosten
Rentelasten en soortgelijke kosten worden tijdsevenredig verwerkt, rekening houdend met de effectieve rentevoet.

(Samenstellingsverklaring afgegeven)

1



Stichting Mijn Data Onze Gezondheid
gevestigd te Amsterdam

Toelichting op de balans

(in euro's)

VLOTTENDE ACTIVA
1) Vorderingen en overlopende activa

Overlopende activa

2) Liquide middelen
Triodos Bank

PASSIVA

3) Eigen vermogen

Stichtingskapitaal

Stichtingskapitaal

Stichting Mijn Data Onze Gezondheid

4) Langlopende schulden

Lening P.R. Pekelharing Beheer B.V.

5) Kortlopende schulden en overlopende passiva

Overlopende passiva

(Samenstellingsverklaring afgegeven)

31-12-2019  31-12-2018

9.000 42.825
22.953 13.514
25.062 11.819

Opnames

Beginkapitaal minus st”"aaf:‘;:er Eindkapitaal

op 01-01-2019  stortingen # '2’:1”9 op 31-12-2019
2019

11.819 - 13.243 25.062
31-12-2019  31-12-2018
- 572
6.891 43.948

12



Stichting Mijn Data Onze Gezondheid
gevestigd te Amsterdam

Toelichting op de staat van baten en
lasten

(in euro's)

6) Baten

Subsidies
Opdrachten

7) Directe lasten
Externe inhuur

Gemiddeld aantal werknemers
Toelichting

Gedurende de gerapporteerde periode waren er geen werknemers in dienst.

8) Overige bedrijfskosten

Inhuur directie
PR kosten
Algemene kosten

9) Financiéle baten en lasten
Rentebaten en -lasten, per saldo
Per saldo een baat / last

(Samenstellingsverklaring afgegeven)

2019 2018
55.300 74.538
26.779 8.580
82.079 83.118
12.572 6.501
50.112 57.367

168 6.051
6.556 1.459
56.836 64.877
572 (339)
572 (339)
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