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Vorab

Welche Datentypen kbnnen wann geteilt werden?

* Forschungsergebnisse (gewdhnlich ,mitgeteilt* durch Publikation)

« Alle Daten (Rohdaten), die bei der Erzeugung der publizierten
Ergebnisse analysiert wurden

« Alle Daten (Rohdaten) - zu einem frihen Zeitpunkt, eventuell noch
VOR geplanten Publikation
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Vorab

Zwischen wem findet das Teilen der Daten statt?

“Datenerzeuger”: Forscher oder forschender Arzt, der die Daten
gesammelt und erzeugt hat

“Sekundardatennutzer”: Forscher, der Zugang zu den Daten bekommt,
um mit diesen Daten zu forschen

Konstellationen, in denen Daten geteilt werden kdnnen:
1) Akademischer Datenerzeuger [_akademischer Sekundarnutzer
2) Akademischer Datenerzeuger [privater Sekundéarnutzer
3) Privater Datenerzeuger [_hkademischer Sekundéarnutzer
4) Privater Datenerzeuger [_privater Sekundarnutzer
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Data sharing in der Praxis: implizierte Arbeitsschritte

Zweckmaldige Aufklarung der Patienten (broad consent)

Prufen der Qualitat der Daten und Bereitstellung von entsprechenden
Informationen (Metadaten)

Informieren der Wissenschaftscommunity tber Verfligbarkeit der Daten

Ermdglichung und Prozessierung der Anfragen auf Datenzugang von
potenziellen Sekundarnutzern (z.B. durch ein Data Access Committee)

Vertrag (Data Transfer Agreement)
Herausgabe der Daten (oder Zugangsgewahrung)
Kontrollfunktion

Vermittungsfunktion zwischen Sekundardatennutzer und
Patienten/Probanden

[ Mehr Aufwand und mehr Verantwortung fur Datenerzeuger
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Die Pflichten der Forscher

1) das Ethos der Wissenschattler:

 Gute wissenschaftliche Praxis, z. B. DFG Denkschrift

« Wahrheit und Kenntnisgewinn als verpflichtende Werte im Ethos
der Wissenschatftler
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Die Pflichten der Forscher: was schulden
Forscher der Gesellschaft?

2) Der Diskurs Uber die ,Verantwortung der Wissenschaft/ler”

Historisch entwickelt aus der Rolle von Wissenschaftlern bei der
Entwicklung der Atombombe

z.B. Gottinger Erklarung (Die ,Go6ttinger Achtzehn®, 1957)

Heute dual-use Debatte

z.B.: \Wissenschaftsfreiheit und Wissenschaftsverantwortung:
Empfehlung zum Umgang mit Sicherheitsrelevanter Forschung*
(DFG und Leopoldina 2014)

[ BSchwerpunkt liegt auf Vermeidung von negativen Konsequenzen
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Die Pflichten der Forscher: was schulden
Forscher der Gesellschaft?

3) Was ist mit der Verantwortung der Wissenschaftler, der
Gesellschaft zu nlitzen?

* Wissenschatft als offentlich finanziertes gesellschaftliches
Subsystem in der Verantwortung (Nida-Rtmelin)
- Offentliche Finanzierung der Wissenschaft
- gesellschatftliche Rolle und Privilegien der Wissenschatft

[ Gesellschaftsvertrag
[ ]Pflicht der Forscher, der Gesellschaft als Forscher zu nutzen
(,etwas zuriickzugeben®)

[ 1Eine besondere Pflicht der Forscher der Biomedizin,
zukUnftigen Patienten zu helfen
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Die Pflichten der Forscher: was schulden
Forscher der Gesellschaft?

3) Was ist mit der Verantwortung der Wissenschaftler, der
Gesellschaft zu nlitzen?

Pramissen:

a) data sharing dient der Forschung

b) data sharing (in der Biomedizin) dient durch den Beitrag zur
Forschung auch der Gesellschaft (u.a. zuklnftigen Patienten)

c) generelle Pflicht der Forscher, der Wahrheit und Gewinnung neuer
Erkenntnisse zu dienen (Ethos der Forschung)

d) generelle Pflicht der Forscher, der Gesellschaft als Forscher zu
dienen (Gesellschaftsvertrag)

[ Es gibt eine prima facie Pflicht der Forscher zum frithzeitigen
Teilen ihrer Daten




(O NCT
Die Pflichten der Forscher: was schulden
Forscher der Gesellschaft?

Argumente gegen eine prima facie Pflicht der Forscher zum
frihzeitigen Teilen ihrer Daten mit der Forschungscomunity

« verstolt gegen die Forschungsfreiheit der Forscher

« verstol3t gegen das Recht der Forscher auf (geistiges) Eigentum
an ,ihren“ Daten

« verstofdt gegen die Rechte der Patienten (Datenschutz)

* unvereinbar mit den Pflichten der Forscher gegentber ihren
Probanden/Patienten

« unvereinbar mit dem Recht auf angemessene Honorierung und
Belohnung

« (unfaire) Nachteile im Wettbewerb des Wissenschaftssystems
« Aufwand als erhebliches Hindernis flr die eigene Forschung
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Internationale Data-Sharing Policies in der
Forschungsforderung:

« Deutschland: relativ zurtckhaltende Stellungnahmen der DFG

* GB: Klares Bekenntnis zum Data Sharing (zeithah und mdglichst
umfassend), Integration in Antragstellung bei Forschungsférderung
(Medical Research Council, UK Research and Innovation)

 USA: Notwendigkeit eines Data Management Plans bei Studien mit
einer Mindestfordersumme; Integration in Antragsstellung (NIH),
Maoglichkeit von Sanktionen bei Nichteinhalten
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Die Pflichten der Forscher: was schulden
Forscher der Gesellschaft?

Fazit:

[ Forscher haben eine moralische prima facie Pflicht zum
frihzeitigen Teilen ihrer Daten mit der Forschungscommunity

[ 1 Das Wissenschaftssystem sollte entsprechend angepasst werden

[ 1 Durfen offentliche Drittmittelférderer Forscher zum friihzeitigen
Teilen von Daten zwingen?

[_durfen sie auf derartigen Zwang verzichten?
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The Ethics of Biomedical Big Data pp 309-337 | Cite as

Researchers’ Duty to Share Pre-publication Data: From
the Prima Facie Duty to Practice
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Universalismus und ,Kommunismus*
der Forschungsergebnisse (Robert
Merton)

Ethos epistemischer Rationalitat
(Nida-Rumelin) bzw. eines rationalen
Diskurses (Gethmann)
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Patient-derived xenografts of gastrointestinal cancers are
susceptible to rapid and delayed B-lymphoproliferation

Sebastian M. Dieter™2", Klara M. Giessler'’, Mark Kriegsmann®, Taronish D. Dubash?, Lino Mohrmann®, Erik R. Schulz?,
Christine Siegl®, Sarah Weber?, Hendrik Strakerjahn?®, Ava Oberlack®, Ulrike Heger*-*, Jianpeng Gao®, Eva-Maria Hartinger?,
Felix Oppel®, Christopher M. Hoffmann®, Nati Ha®, Benedikt Brors®, Felix Lasitschka®, Alexis Ulrich®, Oliver Strobel®,
Manfred Schmidt™?, Christof von Kalle™*#, Martin Schneider®, Wilko Weichert””-®, K. Roland Ehrenberg™*-*?,
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Patient-derived cancer xenografts (PDX) are widely used to identify and evaluate novel therapeutic targets, and to test therapeutic
approaches in preclinical mouse avatar trials. Despite their widespread use, potential caveats of PDX models remain considerably
underappreciated. Here, we demonstrate that EBV-associated B-lymphoproliferations frequently develop following xenotransplanta-
tion of human colorectal and pancreatic carcinomas in highly immunodeficient NOD.Cg-Prkdc=I12rg™*"""/Sz) (NSG) mice (18/47
and 4/37 mice, respectively), and in derived cell cultures in vitro. Strikingly, even PDX with carcinoma histology can host scarce
EBV-infected B-lymphocytes that can fully overgrow carcinoma cells during serial passaging in vitro and in vivo. As serial xeno-
grafting is crucial to expand primary tumor tissue for biobanks and cohorts for preclinical mouse avatar trials, the emerging domi-
nance of B-lvmphooroliferations in serial PDX renresents a serious confounding factor in these models. Conseauentlv. repeated
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Enhancer hijacking activates GFI1 family
oncogenes in medulloblastoma
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Medulloblastoma is a highly malignant paediatric brain tumour currently treated with a combination of surgery, radi-
ation and chemotherapy, posing a considerable burden of toxicity to the developing child. Genomics has illuminated the
extensive intertumoral heterogeneity of medulloblastoma, identifying four distinct molecular subgroups. Group 3 and
group 4 subgroup medulloblastomas account for most paediatric cases; yet, oncogenic drivers for these subtypes remain
largely unidentified. Here we describe a series of prevalent, highly disparate genomic structural variants, restricted to
groups 3 and 4, resulting in specific and mutually exclusive activation of the growth factor independent 1 family proto-
oncogenes, GFII and GFIIB. Somatic structural variants juxtapose GFII or GFIIB coding sequences proximal to active
enhancer elements, including super-enhancers, instigating oncogenic activity. Our results, supported by evidence from
mouse models, identify GFII and GFIIB as prominent medulloblastoma oncogenes and implicate ‘enhancer hijacking’ as
an efficient mechanism driving oncogene activation in a childhood cancer.
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