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ÜBERBLICK 

1.Was ist das QUEST Center? 

2.Data Sharing: Klinische Studien 

3.Data Sharing: Präklinische Studien 



“85% of health research is wasted.” Perrin S (2014) Nature 407:423-4
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Mission Statement 

QUEST strebt danach, die Werthaltigkeit und den Nutzen 
der biomedizinischen Forschung am BIH und darüber 
hinaus zu erhöhen. 
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DATA SHARING: KLINISCHE STUDIEN 
 

1.  Ethische Verpflichtung 

2.  Nutzen des Daten Sharing ist größer als der Aufwand 

3.  Vertrauen schaffen durch Teilen 



ABSICHT UND REALITÄT 

• Studie der Gruppe um J.Ioannidis (BMJ 2018;360:k400) 
• 37 klinische Studien in Journalen mit klaren Data Sharing Policies 

(BMJ und PLoS) 
• Nach Aufforderung: 17/37 – Daten verfügbar 
• 14/17 Replikation der jeweiligen primären Endpunkte 

 

DATA SHARING: KLINISCHE STUDIEN 
 



DATA SHARING: KLINISCHE STUDIEN 
 

• AllTrials - Data Sharing Nachverfolgung registierter und abgeschlossener 
Studien  

• Sichtbarkeit durch Trialtracker – Wer teilt seine klinischen Daten wirklich? 
 

TRANSPARENZ 

https://trialstracker.ebmdatalab.net 
@TrialsTracker 

https://trialstracker.ebmdatalab.net


DATA SHARING: KLINISCHE STUDIEN 
 



DATA SHARING: KLINISCHE STUDIEN – QUEST PROJEKT 
 

• Institutions’ contributions to increasing value and reducing waste in 

biomedical research (IntoValue) – D.Strech, N.Riedel, QUEST 

• genaue Anteil der an allen 36 deutschen Universitätskliniken 

durchgeführten Studien ist, zu denen keine Ergebnisse publiziert 

wurden (2009-2013) 

• durchsucht deutsche und europäische Register; z.T. händische Suche 

in Monographien 

• vorläufig: deutsche Studienergebnisse werden nicht zeitnah geteilt 

 

 



DATA SHARING: KLINISCHE STUDIEN – QUEST PROJEKT 
 

Nature 525 (2015): 25-27 



JAMA. 2017;318(1):16-17 

DATA SHARING: PRÄKLINISCHE STUDIEN 
 



DISZIPLINEN MIT STANDARDISIERTE DATENREPOSITORIEN 

• nucleic acid and protein sequencing 
• molecular structures 
• omics 
• cytometry, immunology databases 
• organism-focused informatics 

 

DATA SHARING: PRÄKLINISCHE STUDIEN 
 



FÜR ALLES ANDERE: DATEN ABLAGEN  DEPONIEN 

1. Undokumentiert (keine Metadaten) 
2. Konsistenz & Checks der Datenqualität und –formate  
3. Keine bidirektionale Verlinkung zu Veröffentlichungen 
4. Bestenfalls „findable“ via DOI, aber wiederverwendbar in seltensten Fälle 

 

DATA SHARING: PRÄKLINISCHE STUDIEN 
 

? 



COMMON DATA ELEMENTS ALS VORBILD 

• Adaption aus der Klinik 
• Standardisierte Variablen, Attribute, Maße oder Konzepte 
• Können übergreifend und disziplinspezifisch sein 
• Dienen als Variablen in Datenbanken 
• Erleichtert den Austausch und des Teilen von Daten 

DATA SHARING: PRÄKLINISCHE STUDIEN - 
STANDARDFORMATE 
 



COMMUNITY BASED STANDARDS 

Traumatische Hirnverletzung: Preclinical Common Data Elements 

DATA SHARING: PRÄKLINISCHE STUDIEN - 
STANDARDFORMATE 
 

Subklassifizierung ähnelt den klinischen CDEs 
Support: NINDS CDE Team 



DISZIPLIN-SPEZIFISCHE DATENBANKEN  

• Wenn Standards einmal existieren, müssen sich Communities 
finden und Spezialrepositorien schaffen, die auf den pCDE 
basieren 

DATA SHARING: PRÄKLINISCHE STUDIEN – 
STANDARDFORMATE 
 



HAUSAUFGABEN FÜR INSTITUTIONEN 

• Präklinisches Datenmanagement an jeder Universität – Ablage 

für Rohdaten (unveränderlich) 

• Aufbau institutioneller Datenrepositorien (Freigabemöglichkeit) 

• Datenqualitätskontrolle (Data Stewardship) 

DATA SHARING: PRÄKLINISCHE STUDIEN – 
STANDARDFORMATE 
 



ZUSAMMENFASSUNG 

• Umfassende Ursachenanalyse 

• Bessere Incentives, bessere Nachverfolgung 

• Projekte mit Sichtbarkeit – positiven Nutzen des Data Sharing 

• Förderung des inst. Forschungsdatenmanagments incl. Data Sharing 

DATA SHARING 
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