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Laten we er een interactieve sessie van maken



Waarom is actie nodig? Use case: HPV & 
baarmoederhalskanker screening

• 1983 – Harald zur Hausen detecteert HPV16

• 1991 – aangetoond dat 99.7% van alle 
baarmoederhalskankers HPV dragen

• 1990-2010 groot aantal studies in NL met HPV als biomarker
(n>100,000!)

• 2011 – Dutch Health Council adviseert HPV gebaseerde 
screening

• 2014 – NL Overheid besluit om het screeningsprogramma te 
veranderen

• 2016 – start implementatie



zorg

innovatie

research

Er gaapt een grote innovatiekloof…



Hoe zouden we efficiënter kunnen worden?

Minimale stappen voor een nieuwe diagnostische test:

• Retrospectieve validatie: 2 jaar

• Prospectieve validatie: 5 jaar

• Interventie studie: 5 jaar

• Acceptatie in richtlijnen: 5 jaar

• Huidige ideale scenario: 17 jaar
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Minimale stappen voor een nieuwe diagnostische test:

• Retrospectieve validatie: 2 jaar

• Prospectieve validatie: 5 jaar

• Interventie studie: 5 jaar

• Acceptatie in richtlijnen: 5 jaar
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Probleem: data kwaliteit is echter nog 
onvoldoende geborgd



Een hele serie van dit soort studies:
“The reproducibility crisis”

Freedman et al PLOS Biology (2015)

Slide: Anton Ussi; EATRIS



Een cultuuromslag nodig om meer data te 
delen: open science & FAIR

Findable

Accessible

Interoperable

Reusable



FAIR data overal op de agenda…
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Een ander probleem:
de logo jungle – inefficiënt & ondoorgrondelijk
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Versnippering wellicht acceptabel in “vette 
jaren“, maar nu is actie nodig



Uitdagingen en kansen voor de UMCs

• Innovatie kloof tussen onderzoek en zorg

• Roep om meer transparantie en open data/science

• Fragmentatie van initiatieven

• Wetenschappelijk noodzaak tot data deling: personalised medicine

• Striktere (interpretatie van) regelgeving

• Kansen in Europa die alleen gezamenlijk benut kunnen worden

Teveel uitdagingen voor een UMC 
Noodzaak tot samenwerking



Waar gaat het om? 
Onderzoekers perspectief

Ik heb veel 

rekencapaciteit 

nodig. Waar haal 

ik dat vandaan?

Ik doen een EU 

studie. Mag ik mijn 

DNA sequenties van 

deelnemers delen in 

the cloud?

Ik combineer zorg 

en onderzoeksdata

in EPD. Hoe krijg ik 

die er weer uit?

Ik doe een 

subsidieaanvraag en 

moet een 

datamanagementplan 

schrijven. Wat moet 

daar in staan?

Ik doe een multicentre

onderzoek en 

verzamel data uit 

meerdere huizen? 

Hoe breng ik die bij 

elkaar?
Bestaat er een 

biobank catalogus, 

zodat ik niet dubbel 

hoef te verzamelen?



Uitgangspunten Data4lifesciences

• Thema’s waar nationale samenwerking 
toegevoegde waarde heeft

• Precompetitief – geen verborgen 
onderzoeksagenda

• Gebruik maken van de bestaande 
initiatieven in de UMCs

• Bottom-up organisatie

• Programma wordt gecoördineerd door de 
Nederlandse federatie van UMCs (NFU)



1. Harmonize data 

stewardship guidelines

6. Good Research 

Practice

9. Access to

experts  and support

4. Connecting 

Research

3. Access to data

and samples

2. Harmonize IT 

Architecture

5. Clinical care data for 

research

7. Facilities for high-

throughput data processing

Data4lifesciences programma opbouw



True north – stip op de horizon

“Alle klinische data van alle patiënten wordt 

beschikbaar gesteld door elk UMC in Nederland 

voor elke valide onderzoeksvraag, nu en in de 

toekomst, in een schaalbare, gedistribueerde 

omgeving met volledige bescherming van de privacy 

van de patiënt”



We gebruiken maar een heel klein deel van de 
patiëntdata

• Klinisch onderzoek

• 3% van patiënten

• 100% van waarnemingen

• 5% missing

• Klinische registers

• 100% van patiënten

• 3% van waarnemingen

• 20% missing

• Klinische praktijk

• 100% van patiënten

• 100% van waarnemingen

• 80% missing

Data elementen

Patiën
ten

Source: André Dekker



Personalized medicine/health

90%

10%

buiten studieverband

binnen studieverband

Alles wat we weten en doen in de klinische praktijk is gebaseerd op de 

resultaten van studies met hooguit 10% van de patiënten

Lara et al.  J Clin Oncol 2001Slide: Miriam Koopman



Systematisch gebruik van zorgdata voor 
onderzoek (en vv): Learning Health Care System”

J Clin Oncol 2010;28:4268



Obstakels bij het delen van data

[..] the problem is not really technical […]. Rather, the
problems are ethical, political, and administrative. 
Lancet Oncol 2011;12:933

1. Administratief (ik heb geen tijd)

2. Politiek (ik wil niet)

3. Ethisch (ik mag niet)

4. Technisch (ik kan het niet)

Slide: André Dekker



Patiënten data

• Identificeerbaar voor zorg

• Geanonimiseerd voor kwaliteitsevaluaties

• Gepseudonimiseerd voor research & innovatie

… en dit alles met voldoende borging van de privacy

=



HANDS – Handbook for Natural Data 
Stewardship

• Cross-UMC richtlijn voor data stewardship

• Geeft pointers naar lokale expertise

• Eerste versie – wordt steeds verbeterd op 
basis van input vanuit de gebruikers

• Tweede versie is nu in voorbereiding



HANDS – het begin

• Opdracht: 

– Beleidsdocument/handboek Datastewardship voor onderzoekers

• Commissie van experts: 

– Leiding: Jaap Verweij (decaan Erasmus MC) en Paula Jansen (Erasmus 
MC/UMCU)

– Leden uit het LUMC, UMCG, UMCN, UMCU, Erasmus MC 

– Alsmede leden van ZonMw, DANS, DTL, CTMM-TRAIT, PSI/BBMRI, Medlaw, 
Federa, VSOP

• Doel:

– ’Levend’ webdocument 

– Structuur: Research data lifecycle

– Gedragen en gebruikt door UMCs

– Pointers naar lokale en landelijke expertise



Basis statements in HANDS

• Onderzoeker is data steward

• UMC is eigenaar van de data (eigenlijk verantwoordelijke)

• FAIR principes

• Hergebruik van data indien mogelijk

• Bescherm privacy

• Betrek patiënt/deelnemer

• Be ‘in control’ 

• Gebruik expertise en beschikbare infrastructuur



Source: Arnoud vd Maas (Radboudumc)  



FAIR tools en data in de praktijk

Tools en data standaarden zijn slechts een middel

Het werkelijke doel is FAIR data!

(maar goede tools helpen wel om FAIR data te realiseren)



Welke standaard te kiezen?

Doet er vaak niet toe, als het maar een bestaande is!



Interoperabiliteit in de praktijk

I would like to exploit common genotype-

phenotype relations between Alzheimer’s 

Disease and Huntington’s Disease…

I need to combine AD and HD data…

I can help 

with that!
I can help 

with that!

Slide: Marco Roos 



Data interoperabiliteit is veel meer dan 

technische standaarden

???

Here’s my 

data, have 

fun!
Here’s my 

data, have 

fun!



Hoe delen we de data dan veilig? Workspaces!

Digital Research Environment (DRE) 

EPD
Vragen 
lijsten

Metingen Wearables

Stap 1
Data
verzamelen

Stap 2
Data
verwerking

Stap 3
Publicatie

Analyse
Samen-
werken

Data
delen

LOCAL

Veiligheid?
Traceerbaar

heid?



Radboudumc invulling van de DRE

Collect all your study data in 
one place and combine 

sources

Store your data safely
and you decide who
has access

Comply to laws and 
regulations

Use the analysis tools and 
compute power you need

Easily collaborate with 
colleagues around the 

world

Anytime, anywhere acces 
to your data

DRE



Verschillende oplossingen worden nu nationaal 
getest in navolging van Radboudumc concept

Basis principes voor een nationale Digital Research Environment 
(of workspace):

• ‘cloud based’

• ‘self-service’

• ‘as-a-service’   

• ‘pay-per-use’

Software

vs

Service

http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=&url=http://www.primeraiglesiabautista.cl/construccion.html&psig=AFQjCNF9Nam7Cu-VjFrVW5cvZuIpLdobEg&ust=1499932198805158


• Bestaande collecites vindbaar en toegankelijk maken 
via een nationale catalogus

• Lokale collecties automatisch opladen naar de 
nationale catalogus

• Link leggen naar Europa

BBMRI-

ERIC 

directory

BBMRI-NL

UMC 

biobank

PALGA

LifeLines

biobank

network

Nationale catalogus: hergebruik van data & 
monsters



Zoeken van collecties op basis van meta data
http://catalogue.bbmri.nl



Zijn er voldoende monsters beschikbaar voor 
mijn voorgenomen onderzoek?



Hoeveel records komen overeen met mijn 
zoekcriteria?

http://palgaopenbaredatabank.nl



Uitstapje naar Health-RI: catalogus is 
onderdeel van een bredere shared service

12 million tissue samples 

stored in pathology archives

42 million records on almost 

10 million patients stored in 

the central PALGA data- bank

Dutch National Tissue Portal



PODIUM: een nationale webshop voor samples 
& data gekoppeld aan de catalogus

Oorspronkelijke versie wordt nu uitgebouwd naar
nationale webshop voor samples & data: PODIUM

Dutch National Tissue 
Portal



Het bredere perspectief: Health-RI

https://www.youtube.com/watch?v=QEYKOk4bNxI

file:///D:/Health-RI filmpje/HRI_SD480P30-SMALL_ENG .mp4


Health-RI beoogt de uitdagingen aan te gaan die 
op dit moment spelen in gezondheidsonderzoek

Shared infrastructure to facilitate access to data  under 

inclusive governance

Acceleration of the development of a learning healthcare 

system

Implement data stewardship based on FAIR principles 

(Findable, Accessible, Interoperable, Re-usable) and 

stimulate secure re-use of resources

Efficient use of available funds via coordination of an 

investment agenda 

Change incentives to reward researchers for sharing

Develop a top-of-the-bill infrastructure for health 

research in the Netherlands supported by a shared 

service center

€

Fragmentation of infrastructures due to limited 

willingness to share data/facilities, competition for funding 

and limited coordination of funding in the past

Infrastructures, contributors and researchers operate in 

separate worlds. Integration and professionalization is 

needed

The promise of personalized medicine & health is not 

delivered (the innovation gap)

There is a lack of reproducibility of research outcomes 

(50% not usable) 

Researchers are rewarded for generating publications, 

not for translating science to society

Return-on-investment of health research is insufficient

With major investments, other countries are already setting up 

similar infrastructures, giving their researchers better access 

to research facilities and to relevant data

Strong collaboration between infrastructures, 

contributors, and all relevant stakeholders, including 

scientists, health professionals and citizens

Challenges and issues in the health research 

environment
Opportunities and solutions to these challenges



Health-RI bouwt shared services op basis van 
bestaande infrastructuren zoals Data4lifesciences

Network Health-RI

Health-RI ecosystem

Health-RI organization

inclusive network

>70 stakeholders

?

?

Initiatives converge

https://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwinmK2Qz5LWAhVJEVAKHZ3SChIQjRwIBw&url=https://www.nwo.nl/documents/nwo/huisstijl/nwo-logo&psig=AFQjCNElCxH1C4uG6PT7-glAbke4DER12w&ust=1504858020543095


Health-RI shared service voorbeeld:
de ELSI service desk

www.elsi.health-ri.nl

http://www.elsi.health-ri.nl/




Nog een shared service voorbeeld: TraIT: 
“Office 365” for translational research



Voorbeeld uit de tranlationele tool suite:
Data integration services



tranSMART: hypothese generatie over klinische 
en gentische data



TraIT/BBMRI-NL/Health-RI helpdesk: 
self-service, e-mail en telefoon

(+31)(0)881167500

http://ctmm-trait.nl

Centraal contactpunt  altijd bereikbaar gedurende kantooruren

Verder zoveel mogelijk via

self-service stappenplannen

op de website



Data4lifesciences en Health-RI passen in een 
lange Nederlandse traditie

De 21ste eeuw

De middeleeuwen


