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Forschungsdaten in der Medizin
Management, Publikation und dauerhafte Erhaltung
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Forschungsdaten in der Mediztbersicht

u Was sind Forschungsdaten u
u ZB MED und Forschungsdaten

u Der Lebenszyklus von Forschungsdaten

u Ubergreifende Aufgaben bzw. Querschnittsthemen

u Fragen?

Birte LindstddfB MED Forschungsdaten in der Medizin,-Dagvbo 12. Marz 20



Was sind Forschungsdaten?

Keine festgelegte Definition, abhangig von Disziplin
Forschungsdaten In der Medizin:

Bilddaten aus bildgebenden Verfahren (z.B. MRT)

Sensordaten aus Biosigu#r Vitalparametermessung (z.B. EKG, EEG
Biomaterialdaten aus Laboruntersuchungen (z.B. BlutproHgate@Genornr
Befunddaten aus arztlichen Diagnostik (z.B. Anamnese)
Statistikdaten (z.B. aus anonymisierten Befunddaten)

Klassifikationen und Codes zu Krankheiten oder Materialien (z.B. Inte
StatisticallassificatiafDiseaseandRelatedHealtiProblems (ICD))

Stammdaten der Patientenverwaltung (z.B. aus
Krankenhausinformationssystemen)

Quelle: Neuroth, H. u.a.: Langzeitarchivierung von Forschungsdaten, 2012
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Forschungsdatem der Medizin
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medizinisches Petabytes
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Quelle: Neuroth, H. u.a.: Tt je 50 5y s undmelr =
Langzeitarchivierung vor "
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Warum aOpen Datao?

u Transparenmd Nachprufbarkeit der Forschungsergebnisse
u Nachnutzung in neuen Kontexten
u Vermeidung vBoppelarbeit

u Sichtbarkeiler DateA wissenschaftliche Reputation durch

Zitationen

u Erfallunger Anforderungen von Fdrdereinrichtungen wie DI

undEU oder der eigenen Institution
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Rahmensetzung der Forschungsforderer

u Deutsche Forschungsgemeinsr@ft

DieDFG spricht sich fur die Veroffentlichung von
Forschungsdaten aus und fétomekteum Aufbau
entsprechender Infrastrukturen.

AVenn aus Projektmitteln systematisch Disliesserhoben
werden, die fur die Nachnutzung geeignet sind, legen Sie |
dar, welche Mal3nahmen ergriffen wurden bzw. wahrend de
Laufzeit des Projektes getroffen werden, um die Daten nac
ZU Ssichern und ggf. f¢r el
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Rahmensetzung der Forschungsforderer

u Européaische Union EU

Die Europaische Kommission setiinmi2020 ein
Pilotprojekt zur Oplercess/erdffentlichung von
Forschungsdaten@uA Pi | ot on Op efordeRrR e
ausdricklich dazu auf, Forschungsdaten zu publizieren

APil otprojekte m¢gssen den
Datenmanagement I m Proj ekt
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Forschungsdatenpolicie®n Hochschulen

Bielefeld (2011/2013)

,Grundsétze zu Forschungsdaten an der Universitét Bielefeld” &
,Resolution zum Forschungsdatenmanagement”

Géttingen (2014)

,Forschungsdaten-Leitlinie der Universitat Gottingen (einschl. UMG)"

HU Berlin (2014)

,Grundsétze zum Umgang mit Forschungsdaten an der Humboldt-
Universitat zu Berlin®

Heidelberg (2014)

,Research Data Policy*

Quelle: AnizopéZUniversitatsbibliothek Duidbssgn), 2014
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Forschungsdatenpoliseon Hochschulen

Und was steht drin? ﬁ i e
Research Dalwlicy SEIT 1386

Universitat Heidelberg

Erweiterte Suche
UNIVERSITAT
HEIDELBERG

Sieben theatische Abschnitte

) Pls verantwortlich flr den gesamten Lebenszyklus ihrer Forschungsdaten

) Teil jedes Forschungsprojektes soll ein Datenmanagementplan sein.

) Unterstltzung durch ein Kompetenzzentrum flir Forschungsdaten

) Ermunterung zu Open Access mit bestimmten Einschrankungen

) Beachtung von Datenschutzrichtlinien

) Daten, die auRerhalb der Universitat liegen, sollen beim
Kompentenzzentrum registriert werden.

7) Rechte zur Datennutzung und Publikation sollen Pls vorbehalten bleiben

und nicht an Dritte vergeben werden.

anaigkelt, A g egritatl, vertra Kell,
Veroffentlichung und der offene Zugang von Daten gehandhabt ,
werden. Dabeil werden fachspezifische Besonderheiten berticksichtigt. Open Access Policy

Quelle: Jochen Apel (Universitatshibliothek Heidelberg); 2014~ -t moms ot v S s s e e

Presse & Medien ‘
Wirtschaft

und Service
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Data Sharintpsights

EARCHER MOTIVRJIONS FOR SHARING DATA

Jata shaning Toncranse Public Jousenal Transparency Persona Discoverability Fundier
standard the impact benefit requErement and re-use trust in the and reqquinement
Jce within  andd visbdity requester accessibidity
YN
DATA SHARING TRENDS BY COUNTRY
== =hs ® |
46% 43% 44% 36% 52%
SHARING SHARING SHARING SHARING SHARING
54% 57% 56% 64% 48%
NOT SHARING NOT SHARING NOT SHARING NOT SHARING NOT SHARING

Where Health Scientists share

their work:

68% A sary mot 24%
% supplementary material in a journgl not

20% Institutions! data repositories
(Lo universdy or nstitute-sponsored)
21% Discipline-spacilic data repositones
8%  Genoral-purpose dats repostonies
(eg Dryad Hgshare)

A typecal Hoalth Sclence researchor soys s would be
motivated to share hier data in the futtee in ordoer to
Denplit the pubic: 50 O 08 privacy and sthicel concarmns
e assuaged

fealh Soonces

Befragung von tber 2250
Wissenschatftlern weltweit
Wiley, March 2014

LindstddZB MED Forschungsdaten in der Medizin

29% Personal/institutional/lab webpages 66%
sharing

e o

Freedom of
information

request

Presarvation Other

Institutiona
requirement

esil]
41%

SHARING SHARING
0,
9% 45%
NOT SHARING NOT SHARING
Where Life Sciantists share

As supoiomentary matenal in a joumal
Discipline-specific data repositories
9% Pursonal/institutional/lab webpages
3% Instilutional data répositones

(ie. universily or inshitutn-sponsonect)
13%. General-purpose dota repositories
(eg Deyad, higshave)

A typical Life Science roscarchor says $5% winsd be
motivated to share more of has data in the future # she
wis guaranteed proper credit




ZB MED und Forschungsdaten

Zentrales Servicezentrum fur Fachinformationen und
Forschungsunterstitzung in den Lebenswissenschaften

PUBLIKATIONSPORTAL
LEBENSWISSENSCHAFTEN Leibm’z-Gemeinschafé/
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Vernetzen

A Was sind A Veréffentlichung von A Arbeitskreis
Forschungsdaten? Forschungsdaten in Forschungsdaten der

A Anforderungen von Artikeln LeibnizGemeinschaft
Forschungsforderern? A DO}ergabe A DINIhestorAG

A Rechtliche A Kunftig: Hosting von Forschungsdaten
Rahmenbedingungen? Forschungsdaten A Vortrage auf

A Wie und wo A Xoo Veranstaltungen der
Forschungsdaten lebenswissenschaftlichen
publizieren? und bibliothekarischen

A Xoo Communities

A Workshops mit

unterschiedlichen
Zielgruppen
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Lebenszyklus von Forschungsdaten

The DCC Curation
Lifecycle Model

www.dcc.ac.uk
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Lebenszyklus von Forschungsdaten

J. Ludwig, H. Enke (Hrsg.): Leitfaden zum Forschivigsdgment, 2013
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