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Mission statement

Unser Auftrag:

Steigerung des Wertes der Forschung in den Bereichen Epidemiologie, öffentliche 
Gesundheit und klinische Studien basierte Medizin

indem wir qualitativ hochwertige Daten nach den FAIR-Prinzipien international zugänglich 
machen
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Zielsetzungen

(1) Auffindbarkeit von und Zugang zu strukturierten Gesundheitsdaten

(2) Föderierter Rahmen von datenhaltenden Organisationen

(3) Austausch und Verknüpfung von personenbezogenen Gesundheitsdaten unter Wahrung
der Privatsphäre

(4) Automatisierte Dienste (z. B. Nutzung und Zugang, Analysetools)

(5) Interoperabilität und Wiederverwendbarkeit

(6) Anwendungsfallorientierte Zusammenarbeit zwischen Forschungsgemeinschaften
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Sechs spezifische Themenbereiche

Exposure-
orientierte 

Epidemiologie

Surveillance
und 

Monitoring

Klinische 
Studien

Radiomics / KI

Sekundärdaten & 
Record Linkage

Outcome-
orientierte

Epidemiologie

+ Task Force 
COVID-19

Seit Juli 2020 
NFDI4Health Taskforce COVID-19
-> Talk von Iris Pigeot im Anschluss

Weitere Anwendungsfälle

durch Ausschreibungen und 
Integration der Community
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• 1. Version der Datenpublikationsrichtlinien etabliert und veröffentlich für das COVID-19 Studienportal

Wie können Sie Ihre Studien auffindbar machen?

Study 
description

Study 
documents

+ +

(-) +

(-) +

- +

+ +

1. Define types of resources
(research data) for publication

2. Fill in metadata schema1

to describe the resources

3. Define an (open) licence
to clarify copyright issues

4. Assign a DOI to ensure
persistent findability

5. Prepare study documents
in re-usable formats

6. Contact the NFDI4Health 
team in case of any questions
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Datenpublikationszyklus für Studien etabliert (1)

• Shutsko, Lindstädt (2021) Publication of research data from health-related COVID-19 studies in the German Health Study Hub COVID-19 of the NFDI4Health Task Force COVID19 – a step forward to sharing data. 
Deutsche Gesellschaft für Medizinische Informatik, Biometrie und Epidemiologie. 66. GMDS-Jahrestagung, 12. TMF-Jahreskongress

• 1 Schmidt  et al., on behalf of the NFDI4Health Task Force COVID-19 (2021). Facilitating study and item level browsing for clinical and epidemiological COVID-19 studies. Stud Health Technol Inform 281:794-798
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Prototyp für das zentrale Suchportal zugänglich

 Ermöglicht Suchen für

• Klinische und epidemiologische
Studien

• Ihre assoziierten Dokumente und 

• Fragenkataloge und Instrumente auf 
Variablenebene

 Prototyp basiert auf den Anforderungen
für den Use Case  COVID-19

Available: https://covid19.studyhub.nfdi4health.de

Datenpublikationszyklus für Studien etabliert (2):

• Schmidt  et al., on behalf of the NFDI4Health Task Force COVID-19 (2021) Facilitating study and item level browsing for clinical and epidemiological COVID-19 studies. Stud Health Technol Inform 281:794-798

• Darms et al., on behalf of the NFDI4Health Task Force COVID-19 (2021) Improving the FAIRness of Health Studies in Germany: The German Central Health Study Hub COVID-19. Stud Health Technol Inform (accepted for 
publication)

https://covid19.studyhub.nfdi4health.de/
https://covid19.studyhub.nfdi4health.de/
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1 Schmidt et al. 2021 Public Health and Informatics. doi:10.3233/SHTI210284

NFDI4Health Task Force COVID-19 Metadata Schema1 und Eingabemaske:

Referenzdatenmodelle:

 Generischer Datenstandard:  

 DataCite

 Gesundheitsspezifische
Datenmodelle:  

 Klinische
Studienregistermodelle
(ICTRP, DRKS, 
ClinicalTrials.Gov)

 MIABIS

 Maelstroem Datenmodell

Initiales Metadatenschema und Eingabemaske
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Welche Vorteile/Sinn hat es, Studien so zu publizieren?

 NFDI4Health bietet ein zentrales Register, so dass alle publizierten Studien an einem Ort 
auffindbar sind

Wenn die Studien mit Metadaten = die Beschreibungen der eigentlichen Daten und mit
einem eindeutigen Identifier publiziert werden, dann sind sie nicht nur in unserem Portal 
suchbar, sondern in vielen verschiedenen Suchportalen weltweit!

Das nehmen wir für wissenschaftliche Literatur als selbstverständlich an und ist für uns ein
natürlicher Vorgang

 Mit der Publikation weiterer Dokumente und insbesondere der Fragebögen, Instrumente
verschaffen Sie Forschenden eine bessere Möglichkeit, Ihre Arbeit zu verstehen, ohne die 
Daten selbst preiszugeben

Die Auffindbarkeit und Information über Ihre Daten erhöht die Möglichkeit der Kooperation
und der Nachnutzung ihrer Daten
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Warum brauchen wir Kerndatensätze und Harmonisierung?

 In Suchportalen und Services: 

Optimierung von Auffindbarkeit

Vereinfachung von Schnittstellen und darauf aufbauenden Services und  

Datendarstellung

Für neue Studien: Einführung von minimalen Standards/Konsens bei der Erstellung dieser

Für die Datenanalyse:

Ermöglichung einer gemeinsamer Datenanalyse verschiedener Datensätze

 Ermöglichung der Analyse ohne vorherige Datenintegration
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Kerndatensätze und Harmonisierung

Annäherung der Welten Epidemiologie und Medizininformatik

Abbildung der Mälstrom Klassifikation (Ursprung in der Epidemiologie) auf SNOMED
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Informationsklassifikation nach Mälström

Doiron D, Marcon Y, Fortier I, Burton P, Ferretti V. Software Application Profile: Opal and Mica: open-source software solutions for epidemiological data management, harmonization and dissemination. 

Int J Epidemiol. 2017 Oct;46(5):1372–8. 



NFDI4Health Community Wokshop 2021 27.10.2021 12

SNOMED Deutschland

Beitrag im Ärzteblatt vom 5. Januar 2021

‚BfArM stellt medizinische Terminologie SNOMED CT in Deutschland zur Verfügung‘

Zitat: „SNOMED CT ermöglicht es, medizinische Begriffe in verschiedenen 
Computersystemen international eindeutig abzubilden – die Voraussetzung für den 
elektronischen Austausch von Gesundheitsdaten.“

Weitere Informationen zu SNOMED: https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Terminologien/SNOMED-CT/_node.html

https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Terminologien/SNOMED-CT/_node.html


NFDI4Health Community Wokshop 2021 27.10.2021 13

Kerndatensätze und Harmonisierung

Für die Use Cases:

Überblick der Outcome Metadaten für teilnehmende NCD Studien

Überblick der Ernährungs-Metadaten der entsprechenden Studien

Überblick über die möglichen Standards, die zur Harmonisierung genutzt werden

könnten

Erste Piloten, um die Nutzbarkeit dieser Standards zu prüfen

Aus den Use Cases werden dann weitere Anforderungen und Spezifikationen für

Metadatenmodell, Kerndatensätze und Services abgeleitet
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Können wir retrospektiv harmonisieren?

Hoher Aufwand, der von Expert:innen betrieben werden muss

Wird von dem ‘Wert der Studie’ abhängig sein und es können nicht alle Daten harmonisiert

werden

Finanzierungmodelle dafür noch offen

Service-Unterstützung für die Datenharmonisierung auf jeden Fall notwendig



NFDI4Health Community Wokshop 2021 27.10.2021 15

Mögliche Rollen für Data Stewardship

Guidelines

• Publication
guidelines

• Metadata standards

Infrastructure

• Feedback for
software
development in 
NFDI4Health

Research

• (Local) support
to implement
guidelines and 
share data







• Erprobung und Etablierung bei
Pilotpartnern
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Prototyp eines Metadaten Annotationsservice

 Integration von Terminologieservern

 Automatischer Vorschlagsmodus für

Harmonisierung

 Ermöglicht Expertensuche für semantische Codes

 Einfacher Export der resultierenden Mappings

 Nutzerfreundlichkeit in erster Runde getestet

 Erste Anwendungstest für die Annotation von 

SNOMED Codes steht kurz bevor

Erlaubt die Harmonisierung von Instrumenten und Variablen zu externen Standards, Terminologien
und Ontologien
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Prospektive Harmonisierung

 Wie kann sich Harmonisierung in den Workflow der Erstellung neuer Studien einpflegen

lassen? 

 Welche Tools werden genutzt (z.B. RedCap?)

 Können aus diesen Tools direkt Metadaten entnommen werden, um damit Publikation zu

erleichtern (intern innerhalb einer Institution/eines Projektes und extern)? 

 Können Datenmanagementpläne unterstützen?

Aktuell adaptieren wir in den Use Cases die Fragebögen/Vorlagen der Datenmanagementpläne
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Training & Ausbildung

 Graduiertenausbildung: Erfolgreicher erster Durchgang des "Data-Steward Track"

des bereichsübergreifenden Graduiertenausbildungsprogramms Data Train an der

U Bremen Research Alliance

o Beiträge von NFDI4Health Partner BIPS
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Hörner, Tanja, Iris Pigeot, Frank Oliver Glöckner, und Rolf Drechsler. 2021. 
„Disziplinübergreifendes Modell Zur Ausbildung Von Forschungsdatenmanagement 
Und Data Science Kompetenzen: ‚Data Train – Training in Research Data Management 
and Data Science‘“. Bausteine Forschungsdatenmanagement, Nr. 3 (Oktober). 
German:56-69. https://doi.org/10.17192/bfdm.2021.3.8343. 

https://www.uni-bremen.de/research-alliance/forschungsdaten/data-train/data-train-curriculum
https://doi.org/10.17192/bfdm.2021.3.8343
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NFDI e.V.

Wählen je 1 Repräsentanten
und Vertretung

Metadata, Terminologies, 
Provenance

Common infrastructures

Training & Education
Ethical, Legal & Social

Aspects

J. Fluck
I. Pigeot

Konsortien laut Vereinssatzung seit Oktober 19 Konsortien

Direktorat Konsortialversammlung

Wählt 4 Mitglieder

Wissenschaftlicher Senat

Sektionen Arbeitsergebnisse
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Ethical, Legal & Social Aspects (section-ELSI)

Leitung der Sektion ELSA:
Benedikt Buchner, Ulrich Sax: NFDI4Health
Grischka Petri, Franziska Boehm: NFDI4Culture
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Contact:

www.nfdi4health.de

Thank you for your
attention!

Prof. Dr. Juliane Fluck

ZB MED - Information Centre for 
Life Sciences

fluck@zbmed.de

Diese Arbeit ist im Rahmen der NFDI4Health und der NFDI4Health Task Force COVID-19 entstanden (www.nfdi4health.de).
Wir danken der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) für die finanzielle Unterstützung – Projektnummer 451265285 und 442326535.

Danksagung:

http://www.nfdi4health.de/

