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Prinzipien international zugdnglich machen. NFDIAHEALTH wird
zu einem Zusammenwachsen von Epidemiologie, Gesundheits-
wesen und klinischer Forschung fiihren.

User User
Advisory research
NFDIAHEALTH - Board
Em%ndung d_er Feedback Project Area Qiﬁg:?)ttixe
ommunity loops Liaisons (PAL) N
Early Online
demonstrators surveys

Community Training and Focus group

workshops education

Citizen

NFDIAHEALTH - ol et
Ziele und Vorgaben

Die NFDI soll die Datenbanken von Wissenschaft
und Forschung systematisch erschliefsen, nachhaltig
sichern und zuginglich machen und (inter-)national

vernetzen. Ziele von NFDI4AHEALTH sind

1. Auffindbarkeit von und Zugang zu strukturierten
Gesundheitsdaten ermoglichen.

2. Foderalen Rahmen fiir Datenhaltungs-
organisationen erhalten.

3. Austausch und Verkniipfung von
personenbezogenen Daten unter Wahrung
des Datenschutzes ermoglichen.

4. Automatisierte Dienste
(z.B. Suche, Analysetools) etablieren.

5. Interoperabilitit und Wiederverwendbarkeit
der Daten etablieren und verbessern.

6. Anwendungsfallorientierte Zusammenarbeit
zwischen Forschungsgemeinschaften fordern.

7. Geschaftsmodelle fiir Nachhaltigkeit erarbeiten.

NFDI4AHEALTH wird die Sichtbarkeit und Zuganglich-
keit von Forschungsdaten erhohen, die Reputation von
WissenschaftlerInnen, die ihre Daten austauschen,
verbessern und neue Kooperationen fordern.

NFDIAHEALTH -
Beteiligte und Unterstutzer

1. 46 namhafte Institutionen der Domane als
Beteiligte wie z.B. Fachgesellschaften oder
grolde epidemiologische Kohorten

2. 37 Unterstiitzerschreiben von
internationalen Institutionen

Weitere Informationen unter: www.nfdighealth.de
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pigeot@leibniz-bips.de
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Daten: Personenbezogene Daten

- epidemiologischer Kohorten (insb. NAKO Gesundheitsstudie),
« klinischer Studien (KKSN) und aus
« Studien zur offentlichen Gesundheit

Individuelle epidemiologische, klinische und Public Health-Studien sind im
Allgemeinen hoch standardisiert und gut dokumentiert mit strukturierten,
qualitatsgepriiften und kuratierten Daten.

Aber:
1. Die Auffindbarkeit ist oft eingeschrankt.

2. Die Modalititen des Datenzugriffs werden in der Regel nicht
ausreichend detailliert beschrieben.

3. Epidemiologische Datenbanken sind in der Regel nicht interoperabel.

4. Datenschutzanforderungen und Grenzen, die durch die informierte
Zustimmung der StudienteilnehmerInnen festgelegt werden, schranken
die Wiederverwendung von Daten ein.

NFDI4AHEALTH - Anwendungsszenarien

-+ beziehen verschiedene Benutzergruppen in die
epidemiologische, gesundheitspolitische und klinische
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erstellen Blaupausen fiir die Hochskalierung,

- implementieren Dienste und Standards
in wichtigen Datenquellen,

Surveillance - zeigen Ansatze zur Gewahrleistung der Vertraulichkeit
o > und zur Einhaltung von Datenschutz und ethischen
monitoring S )
e Vorschriften auf,

- flihren zur Pilot-FAIRifikation von
personenbezogenen Gesundheitsdaten.
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Wir bieten eine vollstindige Abdeckung grofSer epidemiologischer
Studien, der Public-Health-Forschung und von PriiféirztInnen
inititerter klinischer Studien in Deutschland sowie die gemeinsame
Entwicklung von NFDI4AHEALTH mit der Nutzergemeinde.
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Koordinierungszentren fiir Klinische Studien
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