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Health-RI

Ondersteuning voor translationeel onderzoek

health

research
infrastructure



Als we betere behandelingen van heilr};_h
patienten willen, dan moeten we

de klinische praktijk veranderen
richtlijnen aanpassen

bewijs van hoge kwaliteit 5
!

genereren ;

Create better outcomes
daarvoor rr_loet men onderzoek for patients tomorrow |
doen dat dit bewijs levert \ than we have tocfay! |

dat vergt een
onderzoeksinfrastructuur van
hoge kwaliteit
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Onderzoek: soortgelijke
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Vragenlijsten

EPD Samples Experimenten

Fenotype Beeldendatabase Biobank Experimentele
database & analyse catalogus data

Data
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Externe bronnen
Downstream
analyse

Wetenschappelijke Intellectual Verbeterde Deelnemers
uitkomsten Property gezondheidszorg Interactie



Internet van Personalized heiJrEh
Medicine&Health en Data&Things

infrastructure

[ Biobanken, cohorten Draagbaren J
_ MRI centrum
Klinische
records
Onderzoeks
lab

Microscoop
faciliteit

Twitter data J

Meer weten, Youtube!
NL: https://yvoutu.be/MRABOEh5hek
ENG: https://youtu.be/QEYKOk4AbNx! (forward naar internationale collega’s!)



https://youtu.be/MRdB0Eh5hek
https://youtu.be/QEYKOk4bNxI
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Service portfolio van Health-RI

Catalogus

data

» fenotype

e omics

* draagbaren
beelden

monsters

Ethisch/juridische service
regelgeving compliance by design
e 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
e ‘multi—omics pipelines’
* enz
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Een ‘office’ pakket R e

infrastructure

Microsoft Office 2007
iCon Suite

* Word 2007 * OneNote 2007
* PowerPoint 2007 * Qutlook 2007

* Excel 2007 * Access 2007

* Publisher 2007 * InfoPath 2007
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Clinical Clinical imaging Digital pathology Biosample data Experimental data
research data
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Data integration and analysis

http://www.ctmm-trait.nl/trait-tools
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Een praktisch voorbeeld health

research

FAIR: Findable

Stap 1: Oriénteren 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

PALGA Openbare Databank

Sorteren op

Materiaal *| X Geslacht

Zoekterm: (('borstklier man,mamma Man Aantal excerpten
man,mannelijke borstklier') or
(‘m.inv.c,microinvasief carcinoom')) ¥ <10 <10
Geslacht: ('Man') X 1951 1951
Leeftijdscategorie: ('18-50') %

<1961 <1961

¥ Wijzig zoekvraag

Informatie aanwezig in Molgenis Catalogue



Een praktisch voorbeeld
FAIR: Accessible

Stap 2: Aanvraag online indienen

RIS AN A LALAT Y T kA

Projectleider

Patholoog

Vorig contact

Titel onderzoeksproject

Achtergrond

m.bierkens@nki.nl

Gerrit Meijer E-mail projectleider

Heeft u contact gehad met PALGA over deze aanvraag?
©Ja Nee

aantal mannen met borstkanker tussen 18 en 50 jaar gekoppeld aan NKR en CBS data voor
therapie en overleving

™
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Verplicht veld

health

research
infrastructure




Een praktisch voorbeeld health
FAIR: Interoperable i

Stap 3: Wachten op gekoppelde data set

“ Zoekvraag”

/l\ .

EI.IE_I integraal
Centraal Bureau I<an|?erce ntrum
voor de Statistiek Nederland

\l/

Beschikbare dataset en samples om onderzoek op te doen




Een praktisch voorbeeld

health

research
infrastructure

Stap 4. Opslag en bewerken van data, samples, beelden in

Health
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Een praktisch voorbeeld
FAIR: Reusable

Stap 5: Publiceren en delen!

\

Klinische data
Pathologie data

ClinicalTrials.gov o |maging data
» Biobank data
Publmecl -
» Experimentele data
CEOD cr— -

@
==\ EUROPEAN
- GENOME-PHENOME
ARCHIVE

.

health

research
infrastructure

L&" cBioPortal

Ook de ‘final’ data zelf
publiceren en delen

Toegankelijk en bevraagbaar
voor niet data-experts



‘Final’ data beschikbaar via
data-integratieplatformen

=[] DeCoDe_WP5

=1+ 1. Clinical characteristics
4 1. Subjects
4 2. Primary tumor
4 3. Metastasis
4 4. Treatments
4| 5. Lab results
4| 6. Endpoints

=Ji— 4. Molecular profiling
| ) DNA methylation
4| 1 DNA small nucleotide variants

tranSMART 4| |DNA somatic copy number alterations
vi.2 + | JRNA expression

Case Set: all (386 patients / 386 samples)

Altered in 10 (2.6%) of 386 cases/patients

o cBioPortal | = -

Or 3§ EREB2 0%
. W Cdl = | \J >N

PDGFRA 0%
MET 0.3% I With CNA Data
KRAS LEERN |
NRAS 0%
HRAS 0%
NF1 0%

SPRY2 RN []]]] TUMOR STTE
FOXO1 EEN NN

xpression subtype

Histological type

health

research
infrastructure

Analysis of Overall survival

Mogelijk om bestaande data
te bekijken, bevragen en te
analyseren binnen deze
platformen.
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Ten slotte e R e

Experimental data

Toegang tot bestaande data oo
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Snel inzicht beschikbaar materiaal

e . . . Dataintegration and analysis I'__c 3ioPorta
Tijdens uitvoering studie:
—> gebruik Health-RI tools

Dit leidt tot verrijking datasets

created /
collected

. | \____// .
Data
processed
\\___/

A 4

Investeringen in data = rendement in de toekomst

S

Data
analysed

Data
archived

. -

Data
published

.4

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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