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• de klinische praktijk veranderen
• richtlijnen aanpassen
• bewijs van hoge kwaliteit 

genereren
• daarvoor moet men onderzoek 

doen dat dit bewijs levert
• dat vergt een 

onderzoeksinfrastructuur van 
hoge kwaliteit

Als we betere behandelingen van 
patiënten willen, dan moeten we



Bottleneck: versnippering!



Onderzoek: soortgelijke 
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Meer weten, Youtube! 
NL: https://youtu.be/MRdB0Eh5hek
ENG: https://youtu.be/QEYKOk4bNxI (forward naar internationale collega’s!)

https://youtu.be/MRdB0Eh5hek
https://youtu.be/QEYKOk4bNxI
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• Catalogus
• data

• fenotype
• omics
• draagbaren

• beelden
• monsters

• Ethisch/juridische service
• regelgeving compliance by design

• privacy
• initiatief voor wetgeving

• mybiobank enz
• IT services

• standaardisatie
• online digitale onderzoeksomgeving

• “office 365” voor personalized medicine & health research
• geavanceerde technologie

• ‘deep learning pipelines’ voor beeld analyse
• ‘multi–omics pipelines’
• enz

Service portfolio van Health-RI



Een ‘office’ pakket



“Office 365” pakket voor
translationeel onderzoek

http://www.ctmm-trait.nl/trait-tools



Stap 1: Oriënteren en zoeken: 
- Catalogus: 

- Palga Openbare Databank 
- Nederlands Kanker Register (NKR) / Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL)
- Centraal Beheer Statistiek (CBS) statline

Studie: borstkanker bij mannen
Vraag: van hoeveel mannen (leeftijd 18-50 jaar) is materiaal beschikbaar?

 data, samples, behandeling en follow-up 

Een praktisch voorbeeld
FAIR: Findable

Informatie aanwezig in Molgenis Catalogue



Stap 2: Aanvraag online indienen

Een praktisch voorbeeld
FAIR: Accessible



Stap 3: Wachten op gekoppelde data set

Een praktisch voorbeeld
FAIR: Interoperable

“ Zoekvraag”

Beschikbare dataset en samples om onderzoek op te doen



Stap 4: Opslag en bewerken van data, samples, beelden in 
Health-RI tools

Een praktisch voorbeeld



Stap 5: Publiceren en delen!

• Klinische data
• Pathologie data
• Imaging data
• Biobank data
• Experimentele data

Een praktisch voorbeeld
FAIR: Reusable

Ook de ‘final’ data zelf
publiceren en delen

Toegankelijk en bevraagbaar
voor niet data-experts



‘Final’ data beschikbaar via 
data-integratieplatformen

Mogelijk om bestaande data 
te bekijken, bevragen en te
analyseren binnen deze
platformen.



• Toegang tot bestaande data

• Snel inzicht beschikbaar materiaal

• Tijdens uitvoering studie: 
 gebruik Health-RI tools 

• Dit leidt tot verrijking datasets

Investeringen in data = rendement in de toekomst

Ten slotte

The Data Lifecycle image from http://www.lancaster.ac.uk/

http://www.lancaster.ac.uk/library/information-for/researchers/research-data-management/plan/data-lifecycle/
http://www.lancaster.ac.uk/


Gesteund door veel stakeholders
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