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Data-Confusion-Principle
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Grunde fur die Konfusion

Datenvolumen

Heterogenitat der Daten(-quellen)
- Verschiedene Datengranularitaten
- Unterschiedliche Formate, Strukturen (Schemas) und Semantik

Keine umfassenden Metadaten
Unklare Datenherkunft (Data Provenance)

Keine Dokumentation zu Generierung und Verarbeitung
verfugbar



Traditioneller Weg

* Planung des Experiments

- Hoch spezialisiert

- Fokus auf zu untersuchende
Fragestellung

» Datenerzeugung (Feldarbeit)
 (Datenkuration)

* Analyse

* Publikation der Ergebnisse




Aber was passiert, wenn

e Jemand wissen mochte

— Wie sind die Daten erzeugt worden?

- Was bedeuten die einzelnen Datenelemente (Fragen, Parameter,
)?

— Wie sind die Daten gepruft / kuratiert worden?
— Wie sind die Daten analysiert worden (Skript?)?
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e Jemand wissen mochte
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- Was bedeuten die einzelnen Datenelemente (Fragen, Parameter,
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- Wie sind die Daten gepruft / kuratiert worden?
— Wie sind die Daten analysiert worden (Skript?)?

* Projekt beendet ist, keine FOrderung mehr vorhanden
- Wo kann jemand Einblick in die Daten gewinnen?

- Kann ein Doktorand (MA, BA, ...) die Daten fur weiterfihrende
Auswertungen verwenden?



Ebenen des Data Sharing

* Daten im Verbleib des Datenproduzenten

Zugriff auf Daten in der Arbeitsgruppe
Datenzugriff in der Abteilung / Klinikum

Weitergabe unter Nutzung personlicher Kontakte

Daten in zugriffsbeschrankten Repositorien Hen

Frei verfugbare Daten in Repositorien
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Welche Daten?

* Projektbeschreibungen: Studienziel, Ein- und
Ausschlusskriterien, Einzugsgebiet, ...

* Metadaten: dedizierte Beschreibung der Daten -
Merkmale

* Abgeleitete Daten: Befunde, Scores wie BMI, SOFA
Score, ...

e Kurierte Daten: Qualitatsgesicherte Rohdaten

e Rohdaten: Einzeldaten & Dokumente im Zustand der
Datenaufnahme




Warum tun wir uns so schwer?

* Datenschutz: Personenbezogene Daten, Information
tUber Unternehmen
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* Fehlende Infrastrukturen
- Daten sind nicht auffindbar — Findability
- Daten sind nicht zugreifbar — Accessibility
- Daten sind heterogen - Interoperability
- Unklare Regeln zur Weitergabe - Reuse



Warum tun wir uns so schwer?

* Datenschutz: Patientenbezogene Daten, Information
Uber Unternehmen
* Fehlende Infrastrukturen
- Daten sind nicht auffindbar — Findability
- Daten sind nicht zugreifbar — Accessibility
- Daten sind heterogen - Interoperability
- Unklare Regeln zur Weitergabe - Reuse

FAIR Prinzipien als Voraussetzung flir ein Data Sharing

Quelle: Wilkinson MD, Dumontier M, ..., Mons B: The FAIR Guiding Principles for scientific data management and
Stewardship. Nature Scientific Data. 3:160018 (2016)



Data Sharing Projekte & Initiativen

* Epidemiologische Studien und Forschungszentren

- KORA (Augsburg/Miinchen) s ‘;Z‘:,’:,d:i%ﬁ
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* Medizininformatik Initiative (Mll)
* Nationale Forschungsdateninfrastrukturen (NFDI)



Voraussetzungen fur ein Data Sharing

* Organisatorische Infrastrukturen
- Aufbauorganisation
- Ablauforganisation

* Technische Infrastrukturen zur Unterstltzung
des Data Sharing



Organisatorische Strukturen

Open Archiving
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Model for an Open Archival
Information System. 2012
https://public.ccsds.org

MOS0
ITmEzCwm =00

N

MANAGEMENT

SIP — Submission Information Package  AIP — Archival Information Package
DIP — Dissemination Information Pakage



Organsiationsstruktur am LIFE FZ

Datenproduzenten Zentrale LIFE Strukturen

(Studien)

Datenkonsumenten
(Projektvereinbarungen)

Datenschutz Use & Access
Gruppe Board ?

[ LIFE Adult

Data & Metadat
Transfer Grou

[ LIFE Heart }

[

Projekt 1 ]
Projekt 2 ]
Projekt m ]

Metadata
Repository

Research
Database



Data Sharing Prozess in LIFE

Data Sharing Process
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LIFE Metadaten Repository
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LIFE Datenportal
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LIFE Datenportal
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Das Leipziger Forschungszentrum fiir Zivi
lisationserkrankungen (LIFE) st ein Grof-
forschungsprojekt mit dem Ziel, die Ge-
sundheit der Leipziger Bevdlkerumg zu ADULT

7 Studien

charakterisieren, fhre  gesundheitliche Ziel der LIFE-Adult-Studie st es, aussagekraftige Gesundheltsdaten einer breiten Bevolkerungsschicht zu gewinnen, wobel der
BeSChrerung der Gesundhertsstatus und (fruhe) pathologische Veranderungen der Frobanden erfasst werden. Dies ist Voraussetzung, um die

Herrmpenimign Erkrankungen aufruklaren und neue frithdiagnostische und praventive Ansatzpunkte zu finden, [...]
Studien
ADULT Depression 40-60

Kontakte Primaras Ziel des ESF-Il Projektes & war die Aufklarung interindividueller Unterschiede in der menschlichen Arousal Regulation [EEG-
Vigilanz)., Hierflir wurden 354 gesunde Probanden {40-56 Jahre) der Kohorte LIFE-Adult zu einer zusdtzlichen Phipotyplsierung




LIFE Datenportal: Metadaten
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Data Dictionary Projektversinbarungen Hilfe

u Informationen

Das Leipziger Forschungszentrum filir Zivi
lisationserkrankungen (LIFE) ist ein Grof-
forschungsprojelt mit dem Ziel, die Ge-
sundheit der Leipziger Bevoikerunmg zu
charal

qal Suche nach relevanten
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Adult-Studie ist es, aussagekraftice Gesundheitsdaten einer breiten Bevolkerungsschicht zu gewinnen, wobel der
atus und (fruhe} pathologische Veranderungen der Probanden erfasst werden. Dies st Voraussetzung, um die

toren Stud |e n- |te ms von Erkrankungen aufruklaren und neue frithdiagnastische und praventive Ansatzpunkte zu finden, [...]
kunge
ADULT Depression 40-60
Kontakte Primares Ziel des ESF-II Projektes & war die Aufikdarung interindividueller Unterschiede in der menschlichen Arousal Regulation (EEG-
Vigilanz). Hierflr wurden 354 pesunde Probanden {40-56 Jahre) der Kohorte LIFE-Adult zu einer zusatzlichen Phanotyplsierung
Verena Brendler eingetaden, in der verschiedene EEG-Paradigmen durchgefihn sowie Selbstberichtmale erhoben wurden, Die Probanden durchliefen
Leftenin der ADtellung Datenmanagement dieselben EEG-Paradigmen, die von ca. 3000 weiteren LIFE-Adult Probanden im Alter von &0 bis 79 Jahren absolviert wurden: Ein 20-
Ya +43 341 9716767 minitiges Ruhe EEG, ein P3 Novelty Paradigma, sowie ein Paradigma zur N1-P2 Intensitatsabhangigkeit. Im Anschluss an die EEG-

B vbrendlerat]ife uni-ieipzigde Untersuchung bearbeiteten die Probanden verschiedene Persénlichkeits- und Schiafiragebégen. Zudem trug die Halfe der Probanden



LIFE Datenportal: Metadaten
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LIFE Datenportal: Fallzahlabfragen
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LIFE Datenportal: Fallzahlabfragen
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Verwaltung von Nutzungsantragen
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Verwaltung von Nutzungsantragen (2)

Gesamtergebnis

10306

10264

Spezifikation of Ein- und
Auschlul3kriterien

Spezifikation
von ZielgrofRen

Gesamtergebnis

10306
10264




Verwaltung von Nutzungsantragen (3)
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LIFE Datenportal

Data Dictionary Projektvereinbarungen Hilfe

tkirsten@life.uni-leipzig.local =

n Informationen

Die Daten des LIFE Forschungszentrums
werden dll';'&.{_.hlit'“5.|il:'_|‘.l nach Antragstel- 189 Projektvereinbarungen
lung einer Projektvereinbarung zur Vierfi- i

gung gestellt. [...] 001 Zirkadiane Rhythmik
H Downloads 002 Referenzwertstudie klinische Chemie

003 Auswertung Assessments Zeitbedarf und Probandenzufriedenheit Al-Pilot
Machfolgend steht der Antrag zur Projekt-

vereinbarung als Download zur Verfi- 004 MaDaKos Kontrollgruppe
gung. Weitere Informationen zum An
tragsverfahren finden Sie im Leitfadenzu 005 Diabetes - Allergie - Projekt

LIFE-Projektvereinbarungen®.
006 MaKaDaos Kontrollgruppe

I Leitfaden zur Erstellung von LIFE-

Projektvereinbarungen (Stand: 007 Feasibility Bodyscanner

08.03.2016) 008 LeGUAZN TP4
B Proposal fir LIFE-
Projektverginbarungen (Stand; 003 Einfluss der Vigilanzregulation auf die P3b im Alter

29.07.2016)



Data Sharing mit Leipzig Health Atlas

» Zentrale Verwaltungsplattform fur
- Publikations- und Projektdaten
- Modelle (z.B. Risiko-, Vorhersagemodelle, ...)
- Statistische Analysemethoden (Pipelines)

* Einsatz eines Datenportals zur Einsichtnahme in
Merkmale und Fallzahlabfrage

e Demonstratoren

https://Iwww.health-atlas.de/



LHA Plattform

Health "\iAtlqs QB™ee~ ©kep- | seawnnere CSearch ® e

23 Scientific Projects 265 Publications 156 Data Files 24 Models

The Leipzig Health Atlas (LHA] is an alliance of medical ontologists, medical systems biclogists and clinical trials groups to design and implement a multi-functional and quality-assured atias. It
provides models, data and metadata on specific use cases from medical research fields in which our team has scientific and clinical expertise, Two basic characteristics are:
1. an interoperable ontology-based semantic platform to share highly annotated data, novel ontologies, usable models and working software tools;
2 an advanced, application-oriented analylic pipeline for a clinical and scientific user community to provide disease-related phanotype classifications, omics based disease sub-classifications,
risk predictions and simulation models for diseases and organ functions



Demonstratoren — Beispiel Normwerte

» Basis: Daten der LIFE Adult Hand Grip Strength
Sudie (10.000 Probanden)

 Normwerte oftmals nur flr
wenige Phanotypen verflig-
bar

* Web-Applikation zur Anzeige
von Normwerten verschieden-
ster Phanotypen

* Nutzer: Kliniker, Wissenschatftler,
Patienten/Probanden =



Demonstratoren — Normwerte (l1)

Individuelle Person

https://apps.health-atlas.de/handgrip

Hand Grip Strength (male)




Raum-Zeit-bezogene Analysen

» Basis: LIFE Adult g
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Raum-Zeit-bezogene Analysen (I1)
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Medizininformatik Initiative

e Ziel: Aufbau von FAIR Data Points
(Datenintegrationszentren)

— Etablierung organisatorischer Einheiten
und Prozesse

- Aufbau von technischen Infrastrukturen

o Universitatsklinika aktuell im Fokus

D Femgortimlfiibrung

* SMITH als eines von vier geforderten |, =@y ‘s
Konsortien .

https:/lwww.smith.care e

Koordinationsstelle

Quelle: https://www.medizininformatik-initiative.de



Nutzungsordnung - Reuse

Medizininformatik-Initiative 22—,
Begeiterukts - Koordrationsstele des Matonalen Sheusrungsgremiun ! i-- &g INFORMATIK
o INITIATIVE
Ubergreifende
Muster-Nutzungsordnung
zum

Austausch von Patientendaten, Biomaterialien,
Analysemethoden und -routinen
im Rahmen der Medizininformatik-Initiative
AG Datla Sharing

insbesondere unter Mitwirkung von T. Kirsten, R. Jahns, T. Leddig, C. Schade-
Brittinger, A. Scherag, M. Liffler

Vermsion: 1.02



Personal Health Train (PHT)

* Ansatz, um verteilte Daten fir gemeinsame Analysen
nutzbar zu machen

* Kooperation zwischen Aachen (Decker, Beyan),
Tubingen (Kohlbacher), Leipzig (Kirsten, Lobe)
e Zentrale ldee
- Bringe Analyseroutinen zu Daten (FAIR Data Points)
- Erzeuge Zwischenergebnisse an FAIR Data Points

- Aggregiere Zwischenergebnisse

Karim M; ... Kirsten T ... Beyan O: A Distributed Analytics Platform to Execute FHIR-based Phenotyping Algorithms. In:
Proc. of the 11th International Conference Semantic Web Applications and Tools for Life Sciences (SWAT4HCLS 2018)
Bd. CEUR Workshop Proceedinas 2275. 2018



Forensik Im Wandel

* Wir arbeiten in Mittweida aktuell an ...
- ... einem Metadaten Repository flr forensische Daten

- ... Crime Atlas, in dem Daten, Metadaten und Algorithmen /
Pipelines hinterlegt werden

- ... Infrastrukturkomponenten zur Abbildung des Use&Access
far Forensik-Daten

- ... Ubergreifenden Infrastruktur, um verteilte Datenbestande
unter Wahrung des Datenschutzes zu analysieren

== NFDI4Crime



Zusammenfassung

* Data Sharing notwendig fur Forschung und Versorgung
— Kulturwandel in einzelnen Disziplinen
— Nachhaltigkeit und Schonung von Ressourcen

e |Infrastrukturen
— Organisatorische Einheiten und Prozesse
- Technische Infrastrukturen

* Verschiedene Data Sharing Projekte und Initiativen
* Erweiterung des Data Sharing fur Algorithmen, Modelle



