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Beschreibung des Vorhabens:

Die Erfassung und Analyse personenbezogener Daten zu Gesundheits- bzw. Krankheitsstatus und
wichtiger Einflussfaktoren sind eine wesentliche Komponente zur Entwicklung neuer Therapien,
Ubergreifender  Versorgungsansatze und praventiver MalBhahmen eines modernen
Gesundheitswesens. Die fortschreitende Digitalisierung fiihrt zu einem erheblichen Wachstum des
hierfur nutzbaren Datenbestands, aber auch zu einem erhdhten Bedarf an beschreibenden Daten.
Diese Daten bieten eine hervorragende Ressource, um die obigen Ziele zu erreichen; jedoch sind
personenbezogene Gesundheits- und Krankendaten besonders schiitzenswert.

Daraus erwachsen besondere Herausforderungen an zukunftige Forschungsdateninfrastrukturen
sowohl im Bereich der Klinisch-medizinischen Forschung als auch im Bereich der bevdlke-
rungsbezogenen Gesundheitsforschung. Mit der Medizininformatikinitiative des BMBF wird derzeit
eine  flachendeckende, generalisierte  Forschungsdateninfrastruktur an nahezu allen
Universitatsmedizinstandorten aufgebaut. Zudem werden auch mit der NAKO oder den DZGs
spezifische, verteilte Dateninfrastrukturen implementiert. Es gilt, weitere Datenbestande infolge der
FAIR-Prinzipien fur die Nutzung durch Forschende zu 6ffnen und mit den bereits entstehenden
Infrastrukturen gemafl der dort etablierten Standards zu verknipfen. Darlber hinaus liegt ein
besonderes Potential in der personenbezogenen Verknupfung von Primér-, Sekund&r- und
Registerdaten. Dienste, die eine solche dynamische und sichere Datenverknipfung ermdglichen,
existieren bisher nicht und missen entwickelt werden.

Eine besondere Herausforderung stellt dabei die Tatsache dar, dass es sich hierbei um ,lebende”
Datenkdrper handelt, die einer standigen Pflege, Aktualisierung und Fortschreibung bedirfen. Es
muss sichergestellt werden, dass der urspriingliche Datensatz jeweils um neu generierte Variablen
erweitert werden kann, die z.B. bei der Analyse biologischer Proben entstehen.

Wichtige Ziele des Konsortiums sind auRerdem die Harmonisierung und die Standardisierung der
Metadaten. Fir zentrale Metadaten zur Beschreibung von klinischen Versorgungsdaten werden die
Standards in der Medizininformatik-Initiative entwickelt. Klinische Studien und epidemiologische
Populationsstudien beinhalten jedoch weitere, heterogene und spezifische Datenbestande.
Ausgehend von den bereits etablierten Infrastrukturen muss ein Prozess der Standardisierung
etabliert werden, um auch diese dem jeweiligen Kontext angemessen unter Einhaltung hoher
Qualitatsstandards analysieren zu kénnen. Neben strukturierter Phanotyp-Dokumentation stehen in
immer gréReren Umfang Biomaterialien sowie Bild-, Ton- und andere Gerateaufzeichnungen zur
Verfugung. Um z.B. maschinelle Lernverfahren zur Analyse solcher Datenkorper zu etablieren,
bedarf es groRer Mengen von Trainingsdaten, die in geschiitzter Arbeitsumgebung bereitgestellt
werden mussen.

Um diesen Herausforderungen zu begegnen, setzt sich das NFDI4Health Konsortium aus Vertretern
der Fachcommunities und Entwicklern von Forschungsdateninfrastrukturen zusammen und plant
eine enge Zusammenarbeit z.B. mit der Medizininformatik-Initiative, klinischen Studienzentren und
weiteren grof3en Datenhaltern im Gesundheitswesen. Zudem sind eine enge Vernetzung und ein
Austausch von Standards, Daten und Erfahrungen mit anderen NFDI |Initiativen geplant,
insbesondere mit NFDI4Life, NFDI4BioDiversity, sowie NFDI4Neuroscience.



