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Voorwoord

Voor u ligt het programmaboekje van het ZonMw programma Personalised Medicine, onderdeel van
Goed Gebruik Geneesmiddelen. Hierin staan 30 projecten die bijdragen aan de implementatie van
Personalised Medicine in de Nederlandse zorg.

Personalised Medicine betreft een medisch model waarbij gebruik gemaakt wordt van individuele
fenotypische en genotypische kenmerken om een afgestemde therapeutische strategie voor de juiste
persoon op het juiste moment te kiezen en/of risico op ziekte vast te stellen. Bij de juiste therapie op
maat hebben patiénten een grotere kans op verbetering of herstel met minder bijwerkingen.
Patiénten ondergaan dan ook minder ‘zinloze’ behandelingen en ervaren (mede daardoor) veel minder
vaak bijwerkingen. Op macroniveau kan Personalised Medicine leiden tot een betere kosten-efficiéntie
in de zorg. Personalised Medicine wordt dan ook als voorbeeld van innovatie genoemd in het
Regeerakkoord 2017-2021, ‘Vertrouwen in de toekomst’.

We delen de verwachte resultaten uit de verschillende projecten van het programma graag met u,
zoals de implementatie van genome sequencing technieken binnen de oncologie en zeldzame ziekten,
een servicedesk voor ethische en juridische vraagstukken, het ontwikkelen van educatie en voorlichting
over genome sequencing, een werkwijzer voor het verzamelen van genoom data, een curriculum voor
datastewards, informed consent modellen en het bieden van handvatten voor het implementeren

van voorspellende testen.

Wij hopen dat u geinspireerd raakt en dat we er samen voor kunnen zorgen dat de innovaties op het
gebied van Personalised Medicine sneller bij de patiént terecht komen.

Het programma Personalised Medicine stimuleert de ontwikkeling en verspreiding van kennis en
innovaties en faciliteert samenwerking tussen een groot aantal partijen. Binnen het programma
Personalised Medicine wordt samengewerkt met Zilveren Kruis, KWF Kankerbestrijding,
ReumaNederland en het Canadian Insitute for Health Research (CIHR).

Meer informatie over de projecten en het programma kunt u vinden op www.zonmw.nl. U kunt direct
naar specifieke projectinformatie door het projectnummer in het zoekveld in te vullen.


https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/programma-detail/personalised-medicine/

Doelmatige implementatie Next
Generation Sequencing

Het in kaart brengen van het menselijk genoom wordt
steeds gemakkelijker door de snelle ontwikkeling van DNA
sequencing technieken. Next Generation Sequencing (NGS)
biedt een enorm potentieel voor de toepassing van
Personalised Medicine binnen de Nederlandse gezondheids-
zorg. De kwaliteit van leven van de patiént zal toenemen
door het verminderen van over- en onderbehandeling,
minder ineffectieve behandelingen en uitgebreidere diag-
nostische mogelijkheden op basis van het genotype.

Door verschillende actoren in de gezondheidszorg is de
ontwikkeling en implementatie van NGS al in gang gezet.

Er zijn echter nog veel uitdagingen voordat de implementatie
hiervan gerealiseerd is. Daarom werd in 2015 het programma
Personalised Medicine opgestart in samenwerking met
Zilveren Kruis en KWF Kankerbestrijding, initieel gericht op
zeldzame ziekten en oncologie.



Doel van dit programma is het waarborgen van een doel-
matige implementatie van Next Generation Sequencing in
de Nederlandse gezondheidszorg. Het programma bereikt
dit door obstakels voor implementatie weg te nemen,
bijvoorbeeld door de kosteneffectiviteit van diagnostiek en
behandeling te bestuderen. Het onderzoeksprogramma richt
zich tevens op projecten die efficiént gebruik maken van
bestaande middelen en infrastructuur.
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Predictive Analysis for Therapy: PATH to
Optimising Access to Personalised Cancer
Therapy in the Netherlands

PrOjeCtomSCh rIJVI NE Of een patiént met kanker baat heeft bij een behandeling met een
doelgericht medicijn kan voor een deel van deze middelen worden voorspeld door afwijkingen in het DNA
van de tumor. Goede en toegankelijke diagnostiek van deze afwijkingen en kennis van hun betekenis zijn
essentieel voor effectief en doelmatig gebruik van deze medicijnen.

In het PATH project werken Nederlandse pathologieafdelingen en oncologische behandelaars samen om:

1 dediagnostiek te optimaliseren door voortdurende technologische innovatie en kwaliteitsmetingen;

2 een nationaal kennisnetwerk in te richten waarin teams van kankerspecialisten laagdrempelig advies
op maat bieden over passende therapie en deelname aan klinische trials;

3 de meerwaarde van dit traject te evalueren.

Het verzamelen van de tumor DNA afwijkingen in de landelijke pathologie database (PALGA) maakt het
mogelijk ook in de toekomst sneller te leren hoe doelgerichte medicijnen het beste kunnen worden ingezet
voor patiénten met kanker

P rojectleid €I Prof. Dr.K. (Katrien) Griinberg, Radboudumc

Einddatum 2020
Projectnummer ssso001001

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

Website: www.netwerk-path.nl

‘PATH maakt voorspellende moleculaire diagnostiek bij kanker eenduidig’ (maart 2019)
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/predictive-analysis-for-therapy-path-to-optimising-access-to-personalised-cancer-therapy-in-the-net/
http://www.netwerk-path.nl
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/path-maakt-voorspellende-moleculaire-diagnostiek-bij-kanker-eenduidig/

Technology Assessment of
Next Generation Sequencing in
Personalized Oncology (TANGO)

PrOjeCtomSCh rIJVI ng Er komen steeds meer veelbelovende, maar vaak ook dure kankermedicijnen
op de markt. Veel behandelingen die nu worden gegeven werken voor slechts een deel van de patiénten.
Therapie-op-maat kan uitkomst bieden door patiénten de voor hen meest optimale behandeling te geven
en daarmee het medicijngebruik doelmatiger in te zetten.

De belangrijkste doelstelling van dit project is het bepalen van het optimale gebruik van de nieuwste
DNA-analyse technieken op basis van Whole Genome Sequencing (WGS), ten behoeve van therapie-op-maat
voor patiénten met vergevorderd niet-kleincellig longkanker en melanoom. Onderdelen van het project
zijn: het bepalen van de diagnostische waarde en de doelmatigheid van WGS versus huidige diagnostiek,
het berekenen van uitkomsten van behandelbeslissingen op basis van WGS-diagnostiek, het onderzoeken
wat de meest efficiénte vorm van nationale organisatie en implementatie van WGS is en wat de ethische,
juridische en maatschappelijke implicaties zijn van het invoeren van WGS.

PrOjeCtleider Dr.V.P. (Valesca) Retél, Nederlands Kanker Instituut

Einddatum 2020
Projectn ummer 846001002

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

TANGO Project
Nieuwe kennis DNA: opnieuw contact met patiént?

DNA-analyse voor therapie op maat
Subsidie voor kankeronderzoek naar compleet dna-profiel voor therapie op maat bij melanoom
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/technology-assessment-of-next-generation-sequencing-in-personalized-oncology-tango/
https://zenodo.org/communities/tango-wgs
https://www.umcutrecht.nl/nl/Nieuws/Nieuwe-kennis-DNA-opnieuw-contact-met-patient
http://www.mijn-lichaam.com/oncologie/dna-analyse-voor-therapie-op-maat
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/subsidie-voor-kankeronderzoek-naar-compleet-dna-profiel-voor-therapie-op-maat-bij-melanoom/

Whole Genome Sequencing for cost-effective
diagnostic evaluation of patients with
Primary Immunodeficiencies

P rOjeCtom sch rIJVI Mg Binnen de vroegere zorg voor patiénten met een primaire afweerstoornis
was er een uitgebreid diagnostisch traject, variérend van laboratoriumdiagnostiek tot genetische technieken.
Het gebruik van next generation sequencing (NGS) kan een grote impact hebben voor de patiént, door
snellere diagnosestelling en eerder uitvoeren van de juiste behandeling. Deze vorm van diagnostiek
wordt vandaag de dag al erg vroeg ingezet binnen het diagnostische traject. Naast de verbeterde en
versnelde diagnostiek roept dit de vraag op wat dit daadwerkelijk kost en wat het oplevert; wat is de
impact van het direct inzetten van Next Generation Sequencing bij patiénten met een primaire afweer-
stoornis op het Nederlandse zorgbudget?

Binnen deze studie zal dat onderzocht worden door het vergelijken van data van een retrospectief cohort
(patiénten die de vroegere vorm van diagnostiek hebben gekregen) en een prospectief cohort (patiénten

die de komende twee jaar direct in het diagnosetraject NGS zullen krijgen).

P rOJECtleid €I Dr.J.M. (Joris) van Montfrans, Universitair Medisch Centrum Utrecht

Einddatum 2020
Projectn UMIMeEr 846002001

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

Website Genetics First for Primary Immune Deficiencies
Genetics First: zicht op kosteneffectiviteit van totaaltest voor afweerstoornissen bij kinderen
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/whole-genome-sequencing-for-cost-effective-diagnostic-evaluation-of-patients-with-primary-immunodefi/
https://geneticsfirstpid.nl/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/genetics-first-zicht-op-kosteneffectiviteit-van-totaaltest-voor-afweerstoornissen-bij-kinderen/

Implementation of NGS in Molecular
Diagnostics and Prognostics of
Hematologic Malignancies: AML and MM

PrOjeCtom sch rIJVI NE Acute Myeloide Leukemie (AML) en Multiple Myeloma (MM) zijn
twee heterogene groepen van bloedkanker: individuele patiénten reageren heel verschillend op therapie.
Dit heterogene karakter zien we terug in het grote aantal genetische afwijkingen in de tumorcellen,
mutaties die van patiént tot patiént verschillen. Next Generation Sequencing (NGS) maakt een gedetailleer-
dere moleculaire analyse van deze genetische afwijkingen mogelijk: alle patiént-specifieke verworven
mutaties kunnen in een enkele test bepaald worden.

In dit project is NGS geintroduceerd in de diagnostiek en prognostiek van verschillende hematologische
maligniteiten, waaronder AML en MM. De kennis verworven binnen dit project wordt gedeeld met moleculair
diagnostische laboratoria in binnen- en buitenland. Met dit onderzoek hebben we de diagnostiek en
prognostiek verbeterd en kunnen we een beginnende terugkeer van de ziekte beter en sneller herkennen.
Samen zal dit resulteren in snellere en meer adequate therapie interventies.

Projectleider pr.pim. (peter) valk, Erasmus MC

Einddatum maart 2019
Projectn UMIMEr 846002002
Meer informatie

Projectpagina ZonMw
Gepersonaliseerde diagnostiek van patiént met bloedziekte vergroot kans op genezing
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/implementation-of-ngs-in-molecular-diagnostics-and-prognostics-of-hematologic-malignancies-aml-and/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/gepersonaliseerde-diagnostiek-van-patient-met-bloedziekte-vergroot-kans-op-genezing/

WGS-first approach:‘One-test-fits-all’
to diagnose rare genetic disorders

Projectomsch rIJVI Mg Erzijns.000 tot 8.000 genetische ziekten. De helft komt al tot uiting in
de neonatale fase en resulteert vaak in een opname op de neonatale intensive care. Het vinden van de
oorzaak is lastig terwijl deze bepalend kan zijn voor medisch beleid.

Onderzocht wordt of het versneld uitvoeren van bestaande genetische diagnostiek (exoomsequencing)
bijdraagt aan een snellere diagnosestelling. Daarnaast wordt bestudeerd of bestaande diagnostiek kan
worden verbeterd door het toepassen van genoomsequencing (WGS). WGS bepaalt in één experiment

de gehele genetische code waarmee het andere type diagnostiek kan vervangen. Dit laatste is met name
interessant voor patiénten met een ontwikkelingsstoornis, omdat zij veel verschillende testen ondergaan.

De verwachting is dat het onderzoek zal leiden tot snellere diagnosen zodat eerder persoonlijke — op de
genetische oorzaak aangepaste — medische zorg kan worden geboden. Daarnaast vermindert het de

complexiteit van genetisch onderzoek en de kosten die daarmee gepaard gaan.

Projectleider or.LeLm. (Lisenka) Vissers, RadboudUMC

Einddatum 2019
Projectnummer 8s6002003

Meer informatie
Projectpagina ZonMw
Website WGS-first
Sequencing bij kinderen met genetische aandoeningen: van laatste redmiddel naar spoedtest
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/wgs-first-approach-one-test-fits-all-to-diagnose-rare-genetic-disorders/
https://www.wgs-first.nl/en/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/sequencing-bij-kinderen-met-genetische-aandoeningen-van-laatste-redmiddel-naar-spoedtest/

Personalized medicine: servicedesk
ethiek en recht

Projectom sch rl_]VI NE Behandeling op maat, ontwikkeld en voorgeschreven met behulp van
genetisch onderzoek, is sterk in opkomst. Tegelijkertijd brengt het onderzoek naar en de implementatie
van deze Personalised Medicine en Next-Generation Sequencing ethische, maatschappelijke en juridische
vraagstukken met zich mee - bijvoorbeeld over privacy en de omgang met nevenbevindingen.

In dit project wordt een Servicedesk opgezet die de inzichten, expertise en normen op dit terrein bundelt
en toegankelijk maakt. Onderzoekers, zorgverleners, patiéntvertegenwoordigers en beleidsmakers kunnen
er terecht met vragen. Een online portal biedt toegankelijke informatie. Een helpdesk beantwoordt
eenvoudige vragen. Specialisten, zoals ethici en gezondheidsjuristen, zijn beschikbaar voor complexe vragen.
Alle antwoorden worden zo snel mogelijk beschikbaar gemaakt voor andere geinteresseerden.

De Servicedesk wordt opgezet in samenwerking met BBMRI-NL en Federa-COREON.

Projectleiders Dr.S. (Susanne) Rebers en Prof. Dr. MK (Marjanka) Schmidt,
Nederlands Kanker Instituut

Einddatum september 2021
Projectnummer 846003101

Meer informatie
Website ELSI Servicedesk
Lancering nationale Servicedesk (persbericht)
ELSI Servicedesk verschaft duidelijkheid over ethische en juridische vragen (artikel)
Filmpje over de ELSI Servicedesk
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https://www.elsi.health-ri.nl/
https://www.elsi.health-ri.nl/news-events/lancering-nationale-servicedesk
https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/nieuwsberichten-in-content-pagina/elsi-servicedesk-verschaft-duidelijkheid-over-ethische-en-juridische-vragen/
https://www.elsi.health-ri.nl/news-events/bekijk-hier-het-filmpje-met-meer-informatie-over-de-elsi-servicedesk

Ethical and legal issues of personalised
medicine (ELSI-PM)

Projectomsch rIJVI Mg Men verwacht veel van recente ontwikkelingen rond DNA-analyse en
de mogelijkheden die daaruit volgen, zoals ‘personalised medicine’. Tegelijk roepen deze ontwikkelingen
ethische, juridische en maatschappelijke vragen op. Omdat hierover regelmatig discussie is, bestaat
de behoefte aan een systematische bestudering van die aspecten. Hiervoor is een ELSI-PM onderzoeks-
consortium (Ethical, Legal, Social Implications Personalised Medicine) opgericht.

De vijf deelprojecten van het onderzoeksconsortium ELSI-PM houden rekening met:
— de praktijk waarin reguliere zorg, onderzoek, diagnostiek en screening steeds meer door
elkaar lopen;
— lopende of reeds uitgevoerde studies over juridische en ethische aspecten van personalised medicine;
— de behoefte aan uitgangspunten en richtlijnen onder onderzoekers, artsen, patiénten en beleidsmakers.

Doel van het tweejarige project is het opstellen van een duidelijk en samenhangend ethisch en juridisch
kader voor de praktijk van personalised medicine en het bieden van concrete suggesties voor een verant-
woorde implementatie van next-generation sequencing in de zorg.

Er vindt afstemming plaats met de ELSI Servicedesk.

P roject leider prof.dr.c.MWR. (Guido) de Wert, Maastricht University

a8

Einddatum 2020
Projectnummer 846003102

Meer informatie

Projectpagina ZonMw
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/ethical-and-legal-issues-of-personalised-medicine-elsi-pm/

FAIR genomes: a national guideline to
promote optimal (re)use of NGS data in
research and healthcare

PrOjeCtom sch rIJVI N Jaarlijks wordt het DNA van duizenden Nederlanders onderzocht in zorg
en onderzoek. Daardoor begrijpen we steeds beter waarom de ene patiént ziek wordt en de ander niet of
waarom het ene geneesmiddel bij de ene patiént beter werkt dan bij de andere patiént. Deze kennis maakt
personalised medicine mogelijk (behandeling op maat). Voor het optimaliseren daarvan is onderzoek nodig
met grote hoeveelheden genetische data. Deze data moet van hoge kwaliteit zijn, gecombineerd kunnen
worden en beschikbaar zijn voor onderzoek en hergebruik. Hiervoor bestaat nog geen standaard werkwijze.

In dit project ontwikkelt een breed consortium een werkwijzer voor datamanagement in genetisch onder-
zoek, die landelijk draagvlak heeft en makkelijk kan worden geimplementeerd in de praktijk. Dit gebeurt
in nauwe samenwerking met zorgprofessionals, laboratoria en patiéntenorganisaties.

De werkwijzer maakt het mogelijk genetische data uit zorg en onderzoek op een veilige manier optimaal
te benutten, waarbij de privacy van patiénten en deelnemers gegarandeerd blijft. Onderzoek en patiénten-
zorg komen dichterbij elkaar en dat maakt een betere behandeling op maat mogelijk. De werkwijzer zorgt
voor reproduceerbaarheid en hergebruik van data, elementen uit de FAIR-data-aanpak (findable, accessible,
interoperable en reusable).

P roject leider prof.dr.mA. (Morris) Swertz, Universitair Medisch Centrum Groningen

Einddatum 2oz
Projectnummer 846003201

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

Werkwijzer voor genome sequencing gaat ontwikkeling personalised medicine ondersteunen
Overzicht hiatenanalyse
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/fair-genomes-a-national-guideline-to-promote-optimal-reuse-of-ngs-data-in-research-and-healthcare/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/werkwijzer-voor-genome-sequencing-gaat-ontwikkeling-personalised-medicine-ondersteunen/
https://www.zonmw.nl/fileadmin/zonmw/documenten/Geneesmiddelen/persmed/Overzicht_hiatenanalyse__november_2018.pdf

Inventariseren van de beschikbaarheid
en omschrijven van hiaten op het gebied
van metadatastandaarden voor genome
sequencing- processen en -data

P rojectom sch rIJVI NE Eris geen standaard werkwijze voor het verzamelen en interpreteren van
genoomdata. Om onderzoeksgegevens en resultaten van studies sneller bij de patiént te krijgen en
behandeling op maat mogelijk te maken, moeten genoomdata op een eenduidige manier worden verzameld
en opgeslagen. Zodanig dat ze geschikt zijn voor vergelijking en hergebruik. Hoe ziet het gangbare proces
van datamanagement er nu uit en welke hiaten belemmeren een optimaal gebruik van genoomdata?

Als uitgangspunt voor een geaccepteerde, breed gedragen standaard voor datamanagement in genome
sequencing (een techniek om DNA-structuren te ontrafelen), heeft dit project geinventariseerd welke
standaarden voor sequencing-processen en data beschikbaar zijn.

De geidentificeerde hiaten zijn gestructureerd, geprioriteerd en kernachtig omschreven in een overzicht,
steeds voorzien van aanbevelingen. Van de ruim 130 hiaten gaan er zo’n 60 over datamanagement. In een
vervolgproject maakt een nationaal consortium een werkwijzer voor datamanagement die de ‘gaten’ moet
vullen en ruimte biedt aan nieuwe ontwikkelingen, zoals analyses met behulp van kunstmatige intelligentie
en ‘machine reading’.

PrOJectIelder Dr.J.A.M. (Jeroen) Belién, Amsterdam UMC - locatie VUmc

Einddatum 2018
P rojectn UMMEr 80-84600-98-3003

Meer informatie
Projectpagina ZonMw
Artikel Mediator (apr 2019)
Werkwijzer voor genome sequencing gaat ontwikkeling personalised medicine ondersteunen

Overzicht hiatenanalyse
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/inventariseren-van-de-beschikbaarheid-en-omschrijven-van-hiaten-op-het-gebied-van-meta-data-standaa/
https://mediator.zonmw.nl/mediator-34/standaard-nodig-voor-verzamelen-en-interpreteren-dna-profielen/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/werkwijzer-voor-genome-sequencing-gaat-ontwikkeling-personalised-medicine-ondersteunen/
https://www.zonmw.nl/fileadmin/zonmw/documenten/Geneesmiddelen/persmed/Overzicht_hiatenanalyse__november_2018.pdf

Ontwikkeling van een digitaal kennisportaal
over genetica voor zorgprofessionals
(cardiologen, oncologen en kinderartsen)

Projectom sch rIJVI N Steeds meer zorgprofessionals zullen in hun dagelijkse praktijk in aanraking
komen met genetica en zelf genoomdiagnostiek gaan aanvragen. Hiervoor is kennisdeling en scholing
op het gebied van genetica essentieel, omdat er veel niet-genetische zorgprofessionals zijn die minder
kennis en praktische vaardigheden (knowhow) op het gebied van de genetica hebben.

Meer kennis en kunde onder collega’s zorgt voor adequatere verwijzingen naar de klinische genetica,
betere kwaliteit van zorg, kortere doorlooptijden en de juiste inzet van beschikbare middelen met een
hogere diagnostische opbrengst.

Doel van dit project is het ontwikkelen en aanbieden van een betrouwbaar en aansprekend kennisportaal
over genetica voor niet-genetische zorgprofessionals. Dit is van belang vanwege de vele nieuwe en snelle
ontwikkelingen binnen de genetica.

Projectleider pr.m.(marjolein) kriek, LUMC

Einddatum 2019
Projectnummer 8o-84600-98-3005
Meer informatie

Projectpagina ZonMw
Subsidie voor digitaal kennisportaal over genetica (Vereniging Klinische Genetica Nederland, apr 2018)
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/ontwikkeling-van-een-digitaal-kennisportaal-over-genetica-voor-zorgprofessionalscardiologen-oncolo/
http://www.vkgn.org/nieuws/subsidie-voor-digitaal-kennisportaal-over-genetica/

Towards FAIR Data Steward as profession
for the Life Sciences — A collaborative
approach built on existing expertise

PrOjeCtomSCh rIJVI Mg Om stappen te kunnen zetten in personalised health en mee te kunnen
in de mondiale onderzoeksontwikkelingen is voldoende datamanagementexpertise binnen onderzoeks-
projecten en onderzoeksinstituten essentieel. Deze rol wordt grotendeels ingevuld door zogeheten
‘data stewards’.

Het doel van dit project is toe te werken naar het professionaliseren van deze data stewardfunctie voor
het medische domein, met een speciale focus op FAIR databeheer. Hiervoor is het nodig dat er een goede
beschrijving komt van deze nieuwe data stewardfunctie, die door de Nederlandse onderzoeksinstituten
gezamenlijk ondersteund en onderschreven wordt. Tevens wordt er een opleidingstraject ontworpen.
Dit opleidingstraject zal duurzaam worden ondergebracht bij bestaande opleidingsinstituten.

Dit project wordt uitgevoerd door een compact kernteam in nauwe samenwerking met een adviesgroep
die bestaat uit vertegenwoordigers van alle stakeholders, waaronder experts op het vlak van onderzoeks-

data, data stewards en onderzoekers.

Projectleiders Dr.Ir. S. (Salome) Scholtens, UMCG, samen met Dr. C. (Celia) van Gelder, DTL

Einddatum 2019
P rojectn UMIMEr 8o-84600-98-3007

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

ZonMw-funded project will professionalise the FAIR Data Steward role in the life sciences

(Dutch Techcentre for Life Sciences, jul 2018)

Life sciences data steward function matrix (Zenodo.org, feb 2019)
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/towards-fair-data-steward-as-profession-for-the-life-sciences-a-collaborative-approach-built-on-ex/
https://www.dtls.nl/2018/07/19/zonmw-funded-project-will-professionalise-the-fair-data-steward-role-in-the-life-sciences/
https://www.dtls.nl/2018/07/19/zonmw-funded-project-will-professionalise-the-fair-data-steward-role-in-the-life-sciences/
https://zenodo.org/record/2561723#.XP9VcaLCmZv

Voorlichting aan patienten en publiek
over Next Generation Sequencing

Projectomschrijving De inzet van nieuwe genetische onderzoeksmethoden genaamd next
8 g
generation sequencing (NGS) bij erfelijke en aangeboren aandoeningen, neemt snel toe. Dit vraagt om
goed geinformeerde patiénten.

Maar ook voor het algemeen publiek is enig basisbegrip van NGS en de (on)mogelijkheden ervan van
belang, omdat NGS sinds kort voor iedereen en zonder indicatie beschikbaar is door het commerciéle
aanbod. Bovendien is basiskennis een voorwaarde voor deelname aan de maatschappelijke discussie over
de verschillende toepassingsmogelijkheden van NGS in de toekomst.

In dit project ontwikkelt het Erfocentrum samen met de VSOP schriftelijk, visueel en digitaal voorlichtings-
materiaal voor patiénten en publiek, op basis van behoeften van de doelgroepen zoals deze gebleken zijn
uit een eerdere inventarisatie. Concrete resultaten zijn: een geliniformeerd informatieblad over WES
(‘whole exome sequencing’) om uit te reiken in de klinieken klinische genetica, ondersteunende illustraties
voor tijdens het consult en digitale content op erfelijkheid.nl en andere relevante websites.

P roject leider prs.am. (Anne-Marie) de Ruiter, Erfocentrum

Einddatum 2019
Projectn UMIMEr 8o0-84600-98-3008

Meer informatie
Projectpagina ZonMw
Uitslag peiling DNA-onderzoek (bericht Erfocentrum)
Ontwikkeling voorlichtingsmateriaal voor patiénten en publiek over Next Generation Sequencing
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/voorlichting-aan-patienten-en-publiek-over-next-generation-sequencing/
https://erfelijkheid.nl/etalage/uitslag-peiling-dna-onderzoek
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/ontwikkeling-voorlichtingsmateriaal-voor-patienten-en-publiek-over-next-generation-sequencing/

Waardebepaling, implementatie en
bekostiging van voorspellende testen
in Nederland

PrOjeCtomSCh rIJVI NE Door een behandeling alleen in te zetten bij patiénten die er profijt van
hebben, kan personalised medicine bijdragen aan de doelmatigheid van die behandeling. Daarvoor is het
noodzakelijk dat waardevolle voorspellende tests hun weg naar de klinische praktijk vinden.
Verscheidene stakeholders spelen een rol bij het implementeren van nieuwe voorspellende testen. Om het
gebruik van deze tests te bevorderen is het belangrijk een goed beeld te hebben van de perspectieven,
doelstellingen en mogelijkheden van de verschillende stakeholders en welke evidence zij nodig hebben
om beslissingen te maken.

Het project zal inzichten bieden in de criteria en besluitvorming van relevante stakeholders in het traject
van waardebepaling, implementatie en bekostiging van voorspellende testen in Nederland. Dit zal worden
gedaan aan de hand van vier casussen, te weten whole genome sequencing in de oncologie, het farma-
cogenetisch profiel, CardioCHIP en de Mammaprint.

P rOject leider ors.c. (Gimon) de Graaf, Institute for Medical Technology Assessment (iMTA),
Erasmus Universiteit

Einddatum 2019
Projectnummer 8o-84600-98-30m
Meer informatie

Projectpagina ZonMw
Onderzoek naar de waardebepaling, implementatie en bekostiging van voorspellende testen (feb 2019)
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/waardebepaling-implementatie-en-bekostiging-van-voorspellende-testen-in-nederland/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/onderzoek-naar-de-waardebepaling-implementatie-en-bekostiging-van-voorspellende-testen/

Voorlichting over NGS bij tumorgenetica

Projectomsch rIJVI Mg Onderzoek en behandeling van kanker is in toenemende mate gebaseerd
op sequencingtechnieken. Next generation sequencing (NGS) van het tumor-DNA biedt kansen voor een
behandeling op maat (personalised medicine). Deze ontwikkeling vraagt om goed geinformeerde patiénten
die in het medische proces in staat zijn om gezamenlijk met de zorgprofessional beslissingen te nemen
waarbij zij zich bewust zijn van de gevolgen van dit onderzoek.

Het doel van het project is het opdoen van kennis en het vergroten van bewustwording van de (on)mogelijk-
heden en gevolgen van NGS bij somatische mutaties in kwaadaardige tumoren onder kankerpatiénten
en publiek.

In dit project ontwikkelt Stichting kanker.nl visueel en digitaal voorlichtingsmateriaal voor patiénten en
publiek, op basis van behoeften van de doelgroepen zoals deze gebleken zijn uit een eerdere inventarisatie.
Concrete resultaten zijn: tekstuele content, videoanimaties en/of infographics, een FAQ en (video)ervarings-
verhalen op kanker.nl en andere relevantie websites.

Projectleider T.A.D. (Tessa) Lange MSc., Kanker.nl

Einddatum augustus 2019
Projectnummer 8o-84600-98-3012

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

Website kanker.nl: betrouwbare informatie en ervaringen van anderen

Kanker.nl ontwikkelt voorlichtingsmateriaal over Next Generation Sequencing (feb 2019)

21 ZonMw Programma Personalised Medicine


https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/voorlichting-over-ngs-bij-tumorgenetica/
https://www.kanker.nl/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/kankernl-ontwikkelt-voorlichtingsmateriaal-over-next-generation-sequencing/

Towards an MG-NL action plan

Projectomsch rIJVI Mg Europese lidstaten namen in 2018 het initiatief om in 2022 1+ Million
Genomes (MG) beschikbaar te maken voor onderzoek, zodat het ons begrip en preventie van ziekte
verbetert, om zo een meer gepersonaliseerde behandeling mogelijk te maken.

Een MG-NL Alliantie onderzoekt hergebruik van Nederlandse genoominformatie. De uitkomst van een
geneeskundige behandeling is voor een deel afhankelijk van iemands erfelijke eigenschappen, het persoonlijk
genoom. Met meer kennis over de relatie tussen het genoom en de uitkomst van behandeling en vroege
opsporing van ziekte dichterbij.

Onder de vleugels van Health-Rl is In Nederland een alliantie van experts ontstaan (MG-NL). Zij willen de
informatie die er al beschikbaar is over het genoom herbruikbaar maken voor onderzoek naar persoonlijke
behandeling. Dit in samenwerking met andere Europese landen en op een verantwoorde manier, met
behoud van privacy van de betrokken patiénten en burgers.

De MG-NL alliantie begint met een inventarisatie van de genomen die in Nederland beschikbaar zijn en
gebruikt kunnen worden voor verder onderzoek. Daarna wil MG-NL het hergebruik van deze genoom-
informatie optimaliseren. Zo willen we leren van alle beschikbare informatie en voorkomen dat er dubbel
werk gebeurt. Persoonlijke behandeling en gezondheid komen dan beter en sneller dichtbij.

PI’OjeCtleid €IS Dr.R.G. (Ruben) Kok, DTL Projects en Prof. dr. G.J.B. (Gert-Jan) van Ommen, LUMC

Einddatum 2019
Projectn UMMEr 8o-84600-98-3013

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

MG-NL identifies obstacles to use and reuse genomics data

European 1+ Million Genomes’ Initiative
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/geneesmiddelen/programmas/project-detail/personalised-medicine/towards-an-mg-nl-action-plan/
https://www.health-ri.nl/news-events/mg-nl-identifies-obstacles-use-and-reuse-genomics-data
https://ec.europa.eu/digital-single-market/en/european-1-million-genomes-initiative

Therapie op maat bij reumatologische
aandoeningen

Om behandeling op maat mogelijk te maken, zijn gegevens
nodig over zoveel mogelijk patiénten. Nederland en Canada
beschikken over vergelijkbare pati€nten cohorten en hebben
excellente reuma-onderzoekers. Het bij elkaar brengen van
cohorten en onderzoek expertise in één netwerk betekent
een enorme stap in de ontwikkeling van personalised medicine.
Het initiatief is opgestart in samenwerking met het
Canadian Institute of Health Research (CIHR) en
ReumaNederland en richt zich op de ontwikkeling van

een gepersonaliseerde farmacotherapeutische aanpak bij
de behandeling van immuun gemedieerde inflammatoire
musculoskeletale aandoeningen (IMIMD).

w’ ZonMw

Canadian Institutes of
Health Research

W CIHR

S8&RSC

Instituts de recherche
en santé du Canada

@umaNederland

voorheen Reumafonds



UCAN CAN-DU: Canada Netherlands
Personalized Medicine Network in
Childhood Arthritis and Rheumatic Disease

PrOJeCtomSCh rIJVI Mg Een uniek internationaal netwerk van Nederlandse en Canadese onderzoekers
onder de naam UCAN CAN-DU moet binnen 5 jaar de basis leggen voor een personalised medicine behande-
ling van kinderen met jeugdreuma. Alle 6 academische kinderreumatologische centra in Nederland werken
samen met alle 18 academische centra in Canada aan dit unieke project.

Jeugdreuma treft meer dan 20.000 kinderen in Canada en Nederland met een enorme impact van de
kinderen een gezin. Vaak kost het veel tijd het juiste medicijn te vinden en uiteindelijk krijgt een derde
van de kinderen biologische medicijnen. Hoewel deze kostbare biologische medicijnen het ziekteverloop
hebben verbeterd, krijgen gebruikers vaker ernstige bijwerkingen en is staken vaak niet mogelijk zonder
het krijgen van een terugval. Bij personalised medicine, behandeling op maat, kan mede door bloedbepaling
(biomarkers) beter voorspeld worden wie welk medicijn nodig heeft, met een laag risico op ernstige
bijwerkingen en op welk moment dit eventueel weer af te bouwen is.

PrOjectleid €I Dr.).F. (Joost) Swart, Universitair Medisch Centrum Utrecht

Einddatum 2022
Projectnummer 848006001

Meer informatie
Projectpagina ZonMw
Website UCAN CAN-DU
5,2 miljoen euro naar behandeling op maat voor jeugdreuma (17 februari 2017)

‘leder kind met reuma zijn eigen medicijn’ (17 februari 2017)

Canadees-Nederlands onderzoeksnetwerk naar behandeling op maat van ontstekingsreuma
(1april 2016)
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/ucan-can-du-canada-netherlands-personalized-medicine-network-in-childhood-arthritis-and-rheumatic-d/
https://www.ucancandu.com/
https://reumanederland.nl/nieuws/onderzoek-jeugdreuma/52-miljoen-euro-naar-behandeling-op-maat-voor-jeugdreuma/
https://reumanederland.nl/nieuws/onderzoek-jeugdreuma/ieder-kind-met-reuma-zijn-eigen-medicijn/
https://reumanederland.nl/nieuws/onderzoek-ontstekingsreuma/canadees-nederlands-onderzoeksnetwerk-naar-behandeling-op-maat-van-ontstekingsreuma/

Ontwikkeling voorspellende
diagnostiek

Doel van deze subsidieronde is het ontwikkelen van
voorspellende diagnostische tools om meer zekerheid te
verkrijgen of een behandeling daadwerkelijk zal aanslaan bij
een individuele patiént, met name wanneer specialistische
geneesmiddelen worden ingezet.

Dit moet leiden tot een meer doelmatige en gerichte inzet
van bestaande specialistische geneesmiddelen.

N’ ZonMw



The Development, ValidatioN and implE-
mentation of a simple, online FSH dose
calculator for IVF treatment (the DiVINE

study)

Projectom sch rIJVI NE De OPTIMIST studie (ZonMw-studie 171102020) toonde aan dat voor
vrouwen die aan IVF beginnen een standaard hormoondosering (150U FSH/dag) leidt tot dezelfde kans
op een kind vergeleken met een individuele dosering (100-4501U FSH/dag). Deze aanpak leidt echter vaker
tot ovarieel hyperstimulatie syndroom (OHSS) en tot het afbreken van de cyclus om OHSS te voorkomen.
Aan het andere eind van het spectrum leidt een te laag aantal eiblaasjes tot het afbreken van de cyclus en
tot het starten van een nieuwe cyclus met een hogere dosering. Beide situaties leiden tot emotionele
belasting en extra kosten.

In deze eerdere studie werd geen gebruikgemaakt van individueel voorspellende factoren voor eierstok-
reactie zoals bijvoorbeeld gewicht. Deze informatie kan gebruikt worden om de ‘one-size-fits-all’ aanpak
‘personalised’ te maken. In de DIVINE studie wordt een online rekentool ontwikkeld om de hormoondosering
voor de individuele vrouw te bepalen. De winst is tweeledig: verbetering van IVF-veiligheid én verlaging
van de maatschappelijke uitgaven.

Projectleider Dr. H.L. (Helen) Torrance, Universitair Medisch Centrum Utrecht

Einddatum 2020
Projectnummer 848101001

Meer informatie

Projectpagina ZonMw
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/the-development-validation-and-implementation-of-a-simple-online-fsh-dose-calculator-for-ivf-treat/

Predicting Early Treatment Free Remission
Eligibility in Chronic Myeloid Leukemia

Projectomsch rl_]VI NE Chronische myeloide leukemie is een kwaadaardige bloedziekte die met
medicatie duurzaam te onderdrukken is, zonder echte genezing te geven. Daarbij is de medicatie duur en
geeft deze vaak chronische bijwerkingen.

Uiteindelijk kan bij patiénten met langdurig sterk onderdrukte ziekte in ongeveer de helft van de gevallen
de behandeling gestopt worden zonder terugkeer van de leukemie. Het is echter niet goed bekend op
welk moment een patiént een succesvolle medicatiestop mag verwachten en voorspellende testen zijn
daarom dringend gewenst.

Een nieuwe zeer gevoelige moleculaire techniek, digitale druppel PCR, kan met grote precisie de
hoeveelheid resterende leukemiecellen meten. Dit blijkt een goede voorspellende test voor een succesvolle
medicatiestop. In het huidig(e) project wordt deze test voor het eerst in Nederland beschikbaar gemaakt.
Daarnaast zullen ook nieuwe mogelijk voorspellende testen geévalueerd worden.

P roject leider or.pE. (Peter) Westerweel, Albert Schweitzer Ziekenhuis, Dordrecht

Einddatum 2020
Projectnummer 848101002

Meer informatie

Projectpagina ZonMw

Grote subsidie voor speuren naar leukemie met 100 keer méér precisie
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/predicting-early-treatment-free-remission-eligibility-in-chronic-myeloid-leukemia/
https://www.asz.nl/nieuws/nieuwsberichten/2018/9/24535/

Microsatellite instability as a marker of
poor survival in patients with resectable
gastric cancer when treated with
perioperative chemotherapy

Projectom sch rIJVI NE De standaardbehandeling voor niet uitgezaaide maagkanker bestaat uit
een operatie en perioperatieve chemotherapie. Het lijkt er echter op dat patiénten, waarbij de tumor een
specifiek genetisch kenmerk heeft (namelijk microsatelliet instabiliteit (MSl)), eerder overlijden als zij
chemotherapie ondergaan. Daarbij worden zij ook blootgesteld aan eventuele bijwerkingen. De beschikbare
data zijn op dit moment nog onvoldoende zeker om deze patiéntengroep de chemotherapie te onthouden.

Het doel van dit project is vast te stellen of patiénten met een MSI-tumor inderdaad geen baat hebben
van chemotherapie, en mogelijk door de chemotherapie juist een veel kortere overleving hebben.

In dit project wordt een grote serie maagkankers onderzocht op MSI en wordt gekeken of de overleving in
deze groep inderdaad zo kort is als uit eerdere literatuur is gebleken. De overleving van patiénten met een
MSI tumor zal ook worden vergeleken met die van patiénten met een tumor zonder MSI. Deze analyses
zullen bijdragen om elke patiént met maagkanker de optimale behandeling te kunnen bieden.

Projectleider Dr.N.CT. (Nicole) van Grieken, Amsterdam UMC, locatie VUmc

Einddatum 2020
Projectn UMMEr 848101003

Meer informatie

Projectpagina ZonMw
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/microsatellite-instability-as-a-marker-of-poor-survival-in-patients-with-resectable-gastric-cancer-w/

ITHER 2.0: Clinical implementation of a
pediatric cancer precision medicine program,
enforced with personalized models

PrOJECtomSCh rIJVI NE In Nederland overlijden 150 kinderen per jaar aan kanker. Dit zijn vooral
kinderen waar de kanker na behandeling terugkomt en dan niet meer reageert op therapie. Deze resistentie
wordt veroorzaakt door veranderingen in het DNA en RNA van de tumorcellen.

In het Prinses Maxima Centrum wordt gekeken binnen het iTHER programma welke veranderingen dit
zijn. Slechts de helft van de patiénten heeft dit soort afwijkingen in de tumor en komt in aanmerking voor
specifieke medicijnen. Dit is niet genoeg.

Daarom zal binnen iTHER 2.0 op een andere manier naar nieuwe behandelmogelijkheden worden gezocht:
tumorcellen van een patiént groeien in het laboratorium en hierop worden 170 medicijnen getest om

te kijken waarvoor de tumor gevoelig is en waarvoor niet. Op deze manier worden de mogelijkheden
onderzocht in de hoop ook kinderen met een zeer slechte prognose te genezen, met een optimale kwaliteit
van leven.

PrOjeCtleid €I Dr.JJ. (Jan) Molenaar, Prinses Maxima Center for pediatric oncology

Einddatum 20
Projectnummer ssgioio04

Meer informatie
Projectpagina ZonMw
iTHER2.0 brengt therapie op maat dichterbij voor kinderen met kanker (feb '19)
1,4 miljoen voor onderzoek naar behandeling op maat (jan '19)
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/ither-20clinical-implementation-of-a-pediatric-cancer-precision-medicine-program-enforced-with-p/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/ither20-brengt-therapie-op-maat-dichterbij-voor-kinderen-met-kanker/
https://research.prinsesmaximacentrum.nl/nl/news-events/news/14-miljoen-voor-onderzoek-naar-behandeling-op-maat

Use of the NMF biomarker as predictive
diagnostic for effective use of cyclosporine
in the treatment of eczema

P I’OJECtO msch rIJVI NE Diagnostische test voor effectiever gebruik van cyclosporine bij kinderen
met eczeem.

In Nederland heeft 10-20% van de kinderen eczeem, een chronische huidontsteking. De rode, schilferende
huid en intense jeuk resulteren in slapeloze nachten, weinig zelfvertrouwen en slechte schoolprestaties.
Dit heeft zijn weerslag op het gezin. Matig en ernstig eczeem bij kinderen wordt behandeld met cyclosporine.
Helaas geeft cyclosporine niet bij alle kinderen een verbetering en het is duur.

Met een nieuwe test kan het NMF-gehalte (Natural Moisturizing Factor) in de huid worden vastgesteld
op een snelle en kindvriendelijke manier. Een tekort aan NMF is voorspellend voor ernstig eczeem en naar
verwachting ook voor de effectiviteit van cyclosporine. In de studie wordt gekeken of gebruik van de
NMF-test het efficiént gebruik van cyclosporine bij de behandeling van kinderen met matig tot ernstig
eczeem kan verbeteren.

PrOjeCtleider Prof.dr.5.G.M.A. (Suzanne) Pasmans, Erasmus MC

Einddatum 2022
Projectnummer ssgioioos

Meer informatie

Projectpagina ZonMw
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/use-of-the-nmf-biomarker-as-predictive-diagnostic-for-effective-use-of-cyclosporine-in-the-treatment/

Therapeutic drug monitoring to optimise
treatment with adalimumab in rheumatoid

arthritis patients

PrOjeCtom sch rIJVI NE Deze studie gaat het effect onderzoeken van het meten van de adalimumab
concentraties (therapeutic drug monitoring, TDM) op de behandeling met en het afbouwen van adalimumab

bij reumatoide artritis patiénten.

Dit gebeurt in drie verschillende studies:

1 onderzoeken of het meten van de geneesmiddelconcentratie bij patiénten die starten met adalimumab
bijdraagt aan kostenbesparing zonder verlies aan effectiviteit van de behandeling.

2 onderzoeken of de concentratie van 2 mg/L net zo effectief is als een concentratie van 5 mg/L voor

het behouden van de controle over de ziekte.
3 onderzoeken of bij patiénten die niet voldoende reageren op adalimumab, de geneesmiddelconcentratie
richting kan geven aan het bepalen van een succesvolle vervolgbehandeling.

Verwacht wordt dat TDM de behandeling met adalimumab aanzienlijk goedkoper en efficiénter zal
maken terwijl de reumatoide artritis onder controle blijft.

PI’Ojectleidel’ M.J. (Merel) I’ Ami, MSc., Reade

Einddatum 2023
Projectnummer 8801006
Meer informatie

Projectpagina ZonMw
Reade Reumatologie krijgt subsidie van ZonMw
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/therapeutic-drug-monitoring-to-optimise-treatment-with-adalimumab-in-rheumatoid-arthritis-patients/
https://www.reade.nl/welkom/nieuwsoverzicht/2018/reade-reumatologie-krijgt-subsidie-van-zonmw/

Predicting Response of metastatic
Melanoma to Immunotherapy Using
Machine learning (PREMIUM)

PrOjectomSCh rIJVI ng Het melanoom is een zeldzame maar agressieve vorm van huidkanker,
die vaak gepaard gaat met uitzaaiingen. In de afgelopen vijf jaar is de behandeling van het uitgezaaid
melanoom sterk verbeterd door de introductie van immuuntherapie. Immuuntherapie helpt het
afweersysteem zelf de kankercellen aan te vallen en op te ruimen, maar is erg duur en gaat gepaard met
ernstige bijwerkingen bij ongeveer 40% van de patiénten.

Het doel van dit onderzoek is met behulp van kunstmatige intelligentietechnieken meer informatie

te halen uit medische beeldvorming waarmee de uitzaaiingen geconstateerd zijn en het weefsel dat
gebruikt is om de diagnose te stellen. Door het combineren van deze informatie met bloedwaarden en
klinische gegevens kan de computer voor start van de immuuntherapie gaan voorspellen hoe groot

de kans op een positief behandeleffect is.

De verwachting is dat in de komende vier jaar duidelijk wordt of het beoogde algoritme nauwkeurig
genoeg is om bij te dragen aan betere behandelbeslissingen. Als dit lukt kan de patiént samen met de
behandelend arts in de toekomst een beter afgewogen besluit nemen over wel of niet behandelen met
immuuntherapie.

Projectleid €I Dr.K.P.M. (Karijn) Suijkerbuijk, Universitair Medisch Centrum Utrecht

Einddatum 2022
Projectnummer 848101007
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Improved pharmacotherapy for Dutch
preschool children with asthma-like
symptoms by the innovative breath test

PrOJECtom sch rl_]VI NE Astmaklachten (benauwdheid, hoesten en piepen/zagen) komen bij
40% van alle jonge kinderen onder de 6 jaar voor. Hierbij geldt dat een derde deel echt astma heeft en
tweederde deel groeit over de klachten heen en is klachtenvrij bij 5-6 jaar (ook wel ‘viral wheeze’ of
‘episodisch piepen’ genoemd).
Tot voor kort was er geen diagnostische test die kinderen met astma kan onderscheiden van ‘viral wheeze’
wat leidt tot onderdiagnostiek/onderbehandeling van astma, en overbehandeling van ‘viral wheeze’.
In een eerder onderzoek hebben wij de ademtest voor een vroege astmadiagnose ontwikkeld.

In dit vervolgonderzoek wordt de gezondheidswinst en de vermindering van zorgkosten door de toepassing
van de ademtest bepaald: 220 kinderen met astmaklachten van 2-3 jaar oud worden meerdere jaren gevolgd.

De invoering van de ademtest in Nederland betekent niet alleen een betere behandeling van jonge kinderen,
maar ook een grote jaarlijkse kostenbesparing.

PI’OjeCtleid €I Prof.dr. E. (Edward) Dompeling, Maastricht University Medical Centre (MUMC+)

AW

Einddatum 2023
Projectnummer ssgioi008
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/improved-pharmacotherapy-for-dutch-preschool-children-with-asthma-like-symptoms-by-the-innovative-br/

Diagnostic tool to safely CEASE anti-TNF
therapy in Crohn’s Disease (CEASE-trial)

Projectomsch rl_]VI NE Rond 35.000 mensen in Nederland lijden aan de ziekte van Crohn,
een chronische darmontsteking. De ziekte heeft een grote impact op het dagelijks leven van
Crohn-patiénten.

Ongeveer een kwart van de patiénten wordt langdurig behandeld met anti-TNF medicijnen (ontstekings-
remmers). Deze behandeling is vaak effectief; er kunnen echter (ernstige) bijwerkingen optreden en er
zijn hoge kosten aan verbonden (€ 12.500/patiént/jaar). Het stoppen met anti-TNF medicijnen lijkt bij
bepaalde patiénten een reéle (veilige) optie. Recent onderzoek duidt op het bestaan van indicatoren die
het risico op opvlamming van de ziekte na stopzetten van de behandeling voorspellen.

Het doel van de CEASE studie is het ontwikkelen van een voorspellend diagnostisch instrument op basis
van weging van deze indicatoren. De voorspellende waarde van het instrument zal getoetst worden in een
klinische studie. Het gerichter kunnen inzetten van anti-TNF medicijnen zal gezondheidswinst opleveren
voor de patiént en leiden tot kostenbesparing.

P rOject leider prac. (Annemarie) de Vries, Erasmus MC en
Dr. M. (Marjolijn) Duijvestein, MD PhD, AMC

Einddatum 2023
Projectnummer 848101009
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Therapeutic drug monitoring to reduce
overexposure in tocilizumab-treated
rheumatoid arthritis patients: a multicenter,
non-inferiority, open label randomised
controlled trial

Projectom sch rIJVI Mg De dosis van tocilizumab injecties is voor alle patiénten met reumatoide
artritis gelijk terwijl de hoeveelheid medicijn in het bloed (medicijnspiegels) sterk varieert tussen patiénten.
De relatie tussen medicijnspiegel en effectiviteit van de behandeling kent een optimum; hogere medicijn-
spiegels zijn niet effectiever dan optimale medicijnspiegels. Wel zou er een hoger risico kunnen zijn op
het ontstaan van bijwerkingen als de medicijnspiegels (te) hoog zijn.

Door medicijnspiegels te meten wordt verwacht de juiste dosis te kunnen geven. Met dit project zal bij
reumatoide artritis patiénten de medicijnspiegel in het bloed worden gemeten. Bij een hoge medicijnspiegel
zal bij de ene helft van de patiénten de dosis direct worden verlaagd en de andere helft zal doorgaan met
de standaard dosis. Bij normale medicijnspiegels zal niets aan de behandeling worden veranderd.

Verwacht wordt dat er geen verschil in ziekteactiviteit is tussen de twee groepen, maar dat er in de eerste
groep wel kosten bespaard zullen worden.

Projectleider m..(merel) rami, Msc, Reade

Einddatum 2023
Projectnummer 848101010

Meer informatie
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/therapeutic-drug-monitoring-to-reduce-overexposure-in-tocilizumab-treated-rheumatoid-arthritis-patie/
https://www.reade.nl/welkom/nieuwsoverzicht/2018/reade-reumatologie-krijgt-subsidie-van-zonmw/

ctDNA on the way to implementation
in the Netherlands (COIN)

Projectomsch rl_]VI NE COIN:implementatie van ctDNA diagnostiek in Nederland

Het meten van vrij circulerend tumor DNA (ctDNA) is een vorm van diagnostiek waarmee in het bloed
DNA-sporen van de tumor kunnen worden gedetecteerd. Met de analyse van dit ctDNA kan de juiste
therapie aan de juiste patiént worden gegeven. COIN verenigt alle (onderzoeks) groepen in Nederland
om de essentiéle stappen te zetten ctDNA gecontroleerd, kosteneffectief en gevalideerd in de klinische
praktijk in Nederland te implementeren.

Dit wordt binnen COIN verder toegepast in een klinische studie. Patiénten met stadium Il darmkanker
hebben in het algemeen een goede prognose en krijgen standaard een operatie zonder aanvullende
behandeling. Bij 15-20% van de patiénten komt de ziekte toch terug. Recente studies tonen dat patiénten
waarbij na de operatie ctDNA wordt gedetecteerd een zeer hoog risico hebben op terugkeer van de ziekte.
COIN onderzoekt of aanvullende behandeling bij deze patiénten leidt tot verbeterde, ziektevrije overleving.

Projectleider Dr.D. (Daan) van den Broek, Nederlands Kanker Instituut

Einddatum 2023
Projectn uUummer 8s8ioion

Meer informatie
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https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/doelmatigheidsonderzoek/programmas/project-detail/goed-gebruik-geneesmiddelen/ctdna-on-the-way-to-implementation-in-the-netherlands-coin/
https://www.avl.nl/topmenu/over-avl/nieuws/nederlands-kankeronderzoek-bundelt-krachten-diagnostiek-vrij-circulerend-tumor-dna-naar-kliniek/

PEGASUS — Pancreatic and EsophagoGastric
cAncer:improving Survival and qUality of
life through perSonalized medicine

PrOjectomSCh rIJVI NE Alvleesklierkanker is een van de meest dodelijke vormen van kanker:
ondanks een intensieve behandeling met chemotherapie en/of een operatie overlijdt het grootste deel
van de patiénten aan de ziekte.

In het PEGASUS project wordt onderzocht of moleculaire technieken — genexpressie en ‘next generation
sequencing’ - van waarde zijn om te voorspellen welke patiénten baat hebben bij een dergelijke intensieve
behandeling. Zowel wat betreft de kans te overleven als de kwaliteit van leven.

Ook wordt onderzocht of de behandeling nog verder verbeterd kan worden met specifiek op de tumor
gerichte geneesmiddelen.

De kosten van het gebruik van moleculaire technieken zal worden afgewogen tegen de voordelen voor de
patiént wat betreft kwaliteit van leven, het beter geinformeerd beslissen over behandelingen en eventuele
besparingen op zorgkosten. Daarnaast wordt gekeken naar eventuele nadelen die het gebruik van deze
technieken opleveren.

PrOjeCUEider Prof. Dr. HW.M. (Hanneke) van Laarhoven, Amsterdam UMC, locatie AMC

Einddatum 2023
Projectn Umimer 848io1o12
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Colofon
ZonMw stimuleert gezondheidsonderzoek en zorginnovatie.

Vooruitgang vraagt om onderzoek en ontwikkeling. ZonMw financiert gezondheidsonderzoek én stimuleert
het gebruik van de ontwikkelde kennis —om daarmee de zorg en gezondheid te verbeteren.

ZonMw heeft als hoofdopdrachtgevers het ministerie van VWS en NWO.

Voor meer informatie over het programma Personalised Medicine kunt u contact opnemen met het secretariaat
via geneesmiddelen@zonmw.nl of 070 349 54 64.

Eindredactie llse Custers en Rinske de Waard
Vormgeving Katja Hilberg Ontwerpers
Drukwerk Quantes
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