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M Personenbezogene Gesundhelitsdaten

= Daten zu Gesundheits- bzw. Krankheitsstatus und Einflussfaktoren

— Entwicklung neuer Therapien, tbergreifender Versorgungsansatze und
praventiver Mal3inahmen in einem modernen Gesundheitswesen

= Digitalisierung fuhrt zu erheblichem Wachstum des nutzbaren
Datenbestands

— Fuhrt zu erhohtem Bedarf an Metadaten

= Besondere Herausforderungen

— ,Lebende” Datenkorper mit Bedarf fur stdndige Pflege, Aktualisierung und
Fortschreibung

— Personenbezogene Daten besonders schitzenswert

— Generierung absoluter Anonymitat unmaoglich

— Nutzungsmoglichkeiten basieren auf Einverstandniserklarung
— Datenlinkage
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ZBIVEDS Vision der NFDI4Health

= Schaffung einer Ermoglichungsstruktur fur ,bessere” Forschung im
Gesundheitsbereich (Public Health, klinische Forschung)

Dazu:

» Beftrderung eines Kulturwandels hin zum ,gelebten” Data Sharing
= Ermdglichung eines ,protected” Data Sharing

= Schaffung von Vertrauen in Forschungsdaten und in Wissenschatft

» Gemeinsame Nutzung von Gesundheitsdaten Uber Disziplinen hinweg



* ® @ [nformationszentrum
= ® ® @ Lebenswissenschaften
(X 1 I LN

ZBMEDE: Struktur der NFDI4Health

Gemeinsame Methoden- und
Kommunikationsplattform

Gemeinsame Standards,
Metadaten-Sets
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Epi-Studien & Daten-
sammlungen Public Health

Gemeinsame Datensatze

Ermoglichungsstruktur fur ,,bessere” Forschung im
Gesundheitsbereich

VISION
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ZBMEDS: "

NFDI4Health - Strategie

= Weiterentwicklung von Diensten, die kontrollierten Zugriff auf verteilt
vorliegende Datenbanken mittels Analysetools erlauben

— Gewabhrleistung einer Nutzung der Daten ausschliel3lich im Einklang mit
Einverstandniserklarung

= Harmonisierung und Standardisierung von Metadaten flr klinische und
epidemiologische Studien, weitere Datenbestande im
Gesundheitswesen

— In Kooperation mit Medizininformatik-Initiative
— Modular, um eine Bibliothek von Metadaten-Standards zu schaffen

= Entwicklung von Diensten flr dynamisches und sicheres Linkage von
Priméar-, Sekundar- und Registerdaten



i Konsortium und Beteiligte
' Konsortialfihrung: ZB MED, BIPS 6

\

~ Fraunhofer
FIT

Imise.
oo Q@MF

Klinische Studien
Leipzig

o medizinischer

° ® ot
°e. [akultatentag ! Universitats- und
Stadt
UNIVERSITATSMEDIZIN =
GOTTINGEN = UMG HITS

Bibliothek Koln
D'Vh' ROBERT KOCH INSTITUT

Deutsches Institut fir Medizinische
Dokumentation und Information
Koordinierungszentren fiir Klinische Studien de ;\i. iN BI
GERMAN NETWORK FOR BIOINFORMATICS INFRASTRUCTURE

GESUNDHEITS-
STUDIE HmENR



* ® @ [nformationszentrum
= ® ® @ Lebenswissenschaften
RN 1 I XN

ZBMED:: Einbindung der Nutzerperspektive

= Forschungsinstitutionen: sowohl Datengenerierer als auch
Datennutzer

= Beteiligte Netzwerke, Verbande und Dachorganisationen bringen
bestehende Nutzercommunities ein

» Fachgesellschaften garantieren breiten Zugang
— Deutsche Gesellschaft ftr Public Health (DGPH)
— Deutsche Gesellschatft flr Epidemiologie (DGEpi)

— Deutsche Gesellschaft fir Medizinische Informatik, Biometrie und
Epidemiologie (GMDS)
— Deutsche Gesellschaft flr Sozialmedizin und Pravention (DGSMP)



.

* ® @ [nformationszentrum

= ® ® @ Lebenswissenschaften
RN 1 I XN

ZBMED:: Schnittstellen der NFDI4Health

= Zusammenarbeit mit
— Medizininformatik-Initiative
— Klinischen Studienzentren

— Grol3en Datenhaltern im Gesundheitswesen (Krebsregistern, Daten des
offentlichen Gesundheitswesens, Routinedaten im Gesundheitswesen,...)

» Vernetzung und Austausch mit anderen NFDI-Initiativen, insbesondere
— NFDIl4Life
— NFDI4BioDiversity
— NFDI4Neuroscience
— NFDI4Microbiome
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NFDI4Health

Danke

- an alle Mitwirkenden

- und far lhr Interesse
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