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(potentiële) belangenverstrengeling Geen 

Voor bijeenkomst mogelijk relevante 
relaties met bedrijven

 Sponsoring of onderzoeksgeld
 Honorarium of andere (financiële) 

vergoeding
 Aandeelhouder
 Andere relatie, namelijk …









Disclosure belangen spreker



Personalised Medicine Data
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Waarin verschillen mensen in ontstaan en 
verloop van ziekte. Wat is de rol van omgeving?

Welke DNA varianten (genen ) beinvloeden 
ontstaan en verloop van zieke ?

Big 

data

Courtesy:

Jingyuan Fu
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Dutch reference set

Boomsma et al, 2013, EJHG
Genome of the Netherlands 
consortium, 2014, Nat Gen

No. samples 769

DNA source Blood

Coverage 14.5x

Insert 500bp

Readlength 90bp

Data generation BGI/Illumina

Population Dutch only,
trios, twins

QC GWAS arrays, 
Trios

Phenotype info Multiple



Enorme datasets
• 45TB ruwe data (fq.gz) 

• 450TB intermediate data (bam)

• 90TB result (bam + vcf)



>30 analyse stappen nodig
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Data niet op 1 plek
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Multi-layer data
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Data harmonisation
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Hypertension
Increased in blood 

pressure
Have you ever been told that you have 

elevated or high blood pressure?

PREVEND

224 data items75 data items6401 data items

CM ever had high blood 
pressure

516 data items

Are you taking medication for 
high blood pressure?

353 data tiems

Standard variable wanted:
‘History of hypertension’



Data Life cycle
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Data is constant in 
beweging….



FAIR data
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• Findable : Makkelijk te vinden en te begrijpen 

• Accessible: Goed beschreven condities voor data toegang 

• Interoperable: Zodat data kan worden gecombineerd 

• Re-Usable: Voor toekomstig onderzoek en replicatie





Voor effectief onderzoek:
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• Maak een plan!
- ZonMW data management plan

• Zorg voor passende tools en infrastructuur
- Veilig data warehouse systeem
- Platform voor delen/combineren van data
- Vinden van data: catalogi

• Support
- Data steward onderdeel van onderzoeksteam
- Bioinformatica / data science support

• Training 
- Onderzoekers
- Support staff



Findable data: catalogi
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http://catalogue.bbmri.nl

239 collections + datasets

http://catalogue.lifelines.nl

~1000 data items

http://www.palgaopenbaredatabank.nl/

35.736.175 reports (>=samples)

http://directory.bbmri-eric.eu

~1400 collections, 189 dutch

https://samples.rd-connect.eu/

~ 7,5k Rare Disease Samples

www.groningendatacatalogus.nl

Local collection, connected with national

http://catalogue.bbmri.nl
http://catalogue.lifelines.nl
http://www.palgaopenbaredatabank.nl/
http://directory.bbmri-eric.eu
https://samples.rd-connect.eu/
http://www.groningendatacatalogus.nl/


Nationale Biobank
catalogus
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Aanvraag procedure
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LINK

https://molgenis02.gcc.rug.nl/


HPC infrastructuur
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Voor effectief onderzoek in 
Personalised Medicine:
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• Zorg dat je weet hoe je goed met data omgaat

• Opleiden van onderzoekers en ondersteuner

• Onderdeel van opleiding aio’s

• Facultatieve verdiepende modules

• In samenwerking met ZonMW: 
- Hands-on FAIR data training 

- Train-de-trainer 



Vragen?

s.scholtens@umcg.nl
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