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"8 LIFE Forschungszentrum

e Zentrum an der Medizinischen Fakultat der
Jniversitat Leipzig

* Fokus auf Zivilisationserkrankungen:
Adipositas, Allergien, Demenz, Depression, ...

» Durchfiihrung von kohortenbasierten
epidemiologischen Studien mit dem Ziel

- Pravalenzen von Zivilisationserkrankungen
- Marker zur Friherkennung
- Entwicklung von Zivilisationserkrankungen
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" Uberblick Uber Studien

Erwachsene

- Populationsbasierte Studie — ca. 10.000 Leipziger
- Patienten mit koronaren Herzerkrankungen — ca. 8.000
- Patienten mit Kopf/Hals Tumoren — ca. 350

Kinder- und Jugendbereich

- Populationsbasierte Studie — ca. 4.500 Kinder
- Kinder mit depressiven Symptomen — ca. 1.000

Langsschnittliche Studien
Viele Kooperationspartner der Medizinischen Fakultat
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Verschiedenartige Untersuchungen

Untersuchun Interwews / Fragebogen

I/

Patienten

MRT / Sonogra
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Anforderungen

FAIR Prinzipien*
Transparenz

- Datenerzeugung: Einverstandniserklarung, standardi-
sierte Prozesse, ...

- Datenaufbereitung: Verifikation, Cleaning, Integration
- Datenanalyse
Rechte und Pflichten: Involvierung von Verantwortlichen

Gewahrleistung des Datenschutzes

Datenanalysen in speziellen Auswertungsprojekten

- Beantragung Uber Projektvereinbarung

- Standardisierte Prozesse — QOAIS Referenzmodell
Data Sharing - 19./20.04.2018 5

*Wilkinson, M. D. et al. The FAIR Guiding Principles for scientific data management and stewardship.
Sci. Data 3:160018 (2016).



OAIS Referenzmodell ISO 14721:2012
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SIP — Submission Information Package  AIP — Archival Information Package
DIP — Dissemination Information Pakage
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Organisatorische Strukturen in LIFE

Datenproduzenten Zentrale LIFE Strukturen Datenkonsumenten
(Studien) (Auswertungsprojekte
Projektvereinbarungen)
s N
Datenschutz Use & Access - -
Gruppe ‘ -
LIFE Adult R PPE ] ~ Board Projekt 1
) ) T )
LIFE Child Data & Metadata Projekt 2
Transfer Group
Projekt m
IT Gruppe
Forschungs- Metadaten
datenbank Repository
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Projektvereinbarung

Formale Beantragung eines Auswertungsprojekts

Darlegung

- der wissenschaftlichen Fragestellung

- der zu nutzenden Daten / Proben

- des Analyseplans

- des zu erwartenden Ergebnisses (z.B. Derivate)

- der Verwertung, z.B. in nachfolgenden Forschungsantragen

Involvierung aller Verantwortlichen von Seite der
Datenproduzenten

Entscheidung im Data Use & Acces Board

Derzeit mehr als 420 Projektvereinbarungen
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Sharing Prozess im Uberblick*
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*Kirsten, T. et al. Selecting, Packaging and Granting Access for Sharing Study Data - Experiences and
Recent Software Developments from the LIFE Study. Workshop on Digital Processes and Information
Systems for Research Data Management. Conference of the German Informatics Society, Lecture Notes
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Infrastruktur in LIFE

Datenerzeugung Datenintegration Data Sharing

Electronic
Data Capturing

Databases .

Papier-basiert

\
LIFE Datenportal

Metadata-related Queries
allowing Search for

éentrales LIFE \

Forschungsdatenmanagement

Assessments
- I Study Items
-—> E Derivatives
Form Scanning & Veri- (Data Curationw Case Count Queries -
fication — Database > App

Management of Proposals
Public Proposal List

Case Counting for each
Export Specification
Multiple Exports for each

Geratedaten . .
il %‘é <

Data Files, Directories

Doskiop Databases Strukturierte Unstrukturierte Metadaten Specification

Daten Daten Repository Proposal Manager
Third Party - -
Spreadsheets

Desktop Databases
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Suche nach relevanten Daten

r C | @ Secure | httpsy/Idp.life.uni-leipzig.de T

LIFE Datenportal ) FALLZAHLABFRAGEN >

Data Dictionary Projektvereinbarungen Hilfe ni-leipzig.local =

n Informationen

Das Leipziger Forschungszentrum fir Zivi-
lisationserkrankungen (LIFE) ist ein Grof-

Blutd ruck| E

T Studien
forschungsprojekt mit dem Ziel, die Ge-
sundheit der Leipziger Bevolkerung zu ULT
charal LIFE-Adult-Studie ist es, aussagekraftige Gesundheitsdaten einer breiten Bevolkerungsschicht zu gewinnen, wobei der
Entwi SUChe an re|eVanteﬂ pitsstatus und (friihe) pathologische Veranderungen der Probanden erfasst werden. Dies ist Voraussetzung, um die
::C:Jr:gne StUdlen' |temS nitat von Erkrankungen aufzuklaren und neue frilhdiagnostische und praventive Ansatzpunkte zu finden. [...]
ADULT Depression 40-60
Kontakte Primares Ziel des ESF-Il Projektes 6 war die Aufklarung interindividueller Unterschiede in der menschlichen Arousal Regulation (EEG-
Vigilanz). Hierfiir wurden 354 gesunde Probanden (40-56 Jahre) der Kohorte LIFE-Adult zu einer zusatzlichen Phanotypisierung
Verena Brendler eingeladen, in der verschiedene EEG-Paradigmen durchgefiihrt sowie Selbstberichtmalke erhoben wurden. Die Probanden durchliefen
Leiterin der Abteilung Datenmanagement dieselben EEG-Paradigmen, die von ca. 3000 weiteren LIFE-Adult Probanden im Alter von 60 bis 79 Jahren absolviert wurden: Ein 20-
L. +49 341 9716767 min(tiges Ruhe EEG, ein P3 Novelty Paradigma, sowie ein Paradigma zur N1-P2 Intensitdtsabhdngigkeit. Im Anschluss an die EEG-
B4 vbrendler[at]life.uni-leipzig.de Untersuchung bearbeiteten die Probanden verschiedene Personlichkeits- und Schlaffragebogen. Zudem trug die Hélfte der Probanden

sieben Tage vor dem Untersuchungstermin einen Aktigraphen (Respironics Actiwatch Spectrum), mit dessen Hilfe zirkadiane und
Schlafparameter abjektiv erfasst wurden. Alle Probanden entstammten der Kohorte LIFE-Adult und hatten dementsprechend bereits an
den dort durchgeflihrten Phanotypisierungen teilgenommen. [...]

Yvonne Dietz

Datenmanagement

. +49 3419716772

EA yvonne.dietz[at]life.uni-leipzig.de

CHILD
Friederike Hanisch LIFE Child ist eine prospektiv bevolkerungsbezogene Kohortenstudie im Grofiraum Leipzig zur Erforschung molekularer Ursachen von
Datenmanagement umwelt- und lebensstilassoziierten Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter. Dazu untersuchen und befragen wir bereits Schwangere
L. +49 3419716195 ab der 24. Schwangerschaftswoche und deren Sauglinge im 3., 6. und 12. Lebensmonat. Kinder ab einem Jahr laden wir jahrlich mit
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Suche nach relevanten Daten

r C | @ Secure | httpsy/Idp.life.uni-leipzig.de T

LIFE Datenportal

Data Dictionary Projektve

c | @& Secure | https://|dp.life.uni-leipzig.de/s?g=Blutdruck 7

Bl romationen LIFE Datenportal

Das Leipziger Forschungszent

lisationserkrankungen (LIFE) i| [EDEIETNSEIER] Projektvereinbarungen Hilfe tkirsten@life.uni-leipzig.local @
forschungsprojekt mit dem 4
sundheit der Leipziger Bevi e #  Suchergebnisse
charal S Che na
entui DU _( Studie 0
toren StUd' Instrument 33 Blutdruck %
kunge
Item 397
Kontakte 397 Ergebnisse

systolischer Blutdruck, mmHg

Verena Brendler 7= ADULT [ Blutdruck Double

Leiterin der Abteilung D AUSWah I relevanter

Y. +49 341 9716767 Jp- Diastolischer Blutdruck, mmHg
FA vbrendler{at]life.uni StUd en- Ite ms = ADULT B Blutdruck Double
Datenmanagement 7= ApuLT B Blutdruck Double

. +49 3419716772

systolischer Blutdruck 998 = nicht messbar

&4 yvonne.dietz{at]life.uni-leipzig. 4 7= ADULT B Blutdruckmessung Double

age
Yvonne Dietz Bluthochdruck
Friederike Hanisch o

diastolischer Blutdruck 998 = nicht messbar
7= ADULT B Blutdruckmessung Double
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Fallzahlabfragen

(& | & Secure | https;//\dp.life.uni-leipzig.de/s?g=Blutdruck 7

LIFE Datenporta | @ FALLZAHLABFRAGEN >

ltem-Pradikat erstellen
Data Dictionary Projektvereinbarunge FOO011, Bluthochdruck

Kategorien < - 90| s ]

Studie +0

Instrument +33 Abbrechen ®
ltem 397
Spezifikation von Einschluf3-
und Ausschlul3kriterien o mmkg Abirage> ~
Diastolischer Blutdruck, mmHg Abfrage® =
(] | @ Secure | https://ldp.life.uni-leipzig.de/query 7
LIFE Datenportal

Data Dictionary Projektvereinbarungen Hilfe tkirsten@life.uni-leipzig.local =

ADULT u Ergebnis
Blutdruck / Bluthochdruck Wert <90 S o
ADULT Probanden / Geschlecht Wert>=2 2244 2248

&S\
ADULT Probanden / Alter des Probanden zum ersten Tag des Besuchs; das Alter ist aus Datenschutzgriinden ... Wert>60 & & Probanden Besuche
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Offentlich zugangliche PV Liste

C | @ secure | https;/ldp.life.uni-leipzig.de/pv T

3

LIFE Datenportal &) FALLZAHLABFRAGEN »

Data Dictionary Projektvereinbarungen Hilfe

tkirsten@life.uni-leipzig.local (=

n Informationen

Die Daten des LIFE Forschungszentrums
werden ausschlieflich nach Antragstel-
lung einer Projektvereinbarung zur Verfi-

gung gestellt. [...] 001 Zirkadiane Rhythmik

Suche x

389 Projektvereinbarungen

Downloads 002 Referenzwertstudie klinische Chemie

. 003 Auswertung Assessments Zeitbedarf und Probandenzufriedenheit Al-Pilot
Nachfolgend 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 MaKaDos Kontrollgruppe

B Leitfaden zur Erstellung von LIFE-

Projektvereinbarungen (Stand: 007 Feasibility Bodyscanner

08.03.2016) 008 LeGUA2N TP4

I Proposal fiir LIFE-

Projektvereinbarungen (Stand: 009 Einfluss der Vigilanzregulation auf die P3b im Alter
29.07.2016)

010 Feasibility-Studie zur Messung des Sing- und Sprechstimmprofils

Kontakte 011 ABl-Machbarkeitsstudie

012 Validierung der SenseWear zur Schlaferfassung
Dr. Matthias Niichter
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Ausblick

Ist dieses Sharing
von Daten ausreichend?

Daten auf welcher Ebene?
Algorithmen/Modelle (Methoden)?
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Ausblick: Lelpzig Health Atlas

« BMBF finanziertes Projekt

» Etablierung einer Plattform, um zu teilen

- Daten (Studien- und Publikationsdaten, ...)
- und Modelle (Risiko-, Vornersagemodelle, ...)
- https://www.health-atlas.de

» Demonstratoren fur Modelle

- Einfaches Ausprobieren

- Unterschiedliche medizinische (klinische) Anwendungs-
gebiete, z.B. alters- und geschlechtsabhangige Perzen-
tilkurven / Normwerte

Data Sharing - 19./20.04.2018 16



Lelpzig Health Atlas

Hand Grip Strength

Beispiel

Perzentilkurven auf Basis der in LIFE erhobenen Daten

Inputs
Age (years) an 10.000 Erwachsenen sowie die Einordnung
® der inividuellen Daten einer Person
> https://apps.health-atlas.de/handgrip/
Male Hand Grip Strength (male)
Hand Gri 27

50

-]
=]
L

e
=
L

Percentile — 3 — 10 50 — 90 a7

Hand Grip Strength [kg]

40

Agey]

For males at an age of 45.0 years and an hand grip strength of 50.00 kg you are on the 53.3 percentile.
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Zusammenfassung

* Verschiedene epidemiologische Studien am LIFE
Forschungszentrum

e Strukturen am LIFE FZ basierend auf dem OAIS
Referenzmodell

* Projektvereinbarungen als Basis fur

Auswertungsprojekte
 Technische Infrastrukturen
» Leipzig Health Atlas zum Austausch von 6‘:-
Publikationsdaten und Modellen Q’b’
Q
<
2
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