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Zu meiner Person

 Sprecherin NFDI4Health (Start Oktober 2020)

Seit Oktober 2018 bei ZB MED 

Leitung der Forschungsabteilung Wissensmanagement mit gleichzeitiger 
Professur an der Universität Bonn

 18 Jahre als Wissenschaftlerin bei

Fraunhofer SCAI Abteilung Bioinformatik

 Text mining/

Informationsextraktion

 Image mining

 Data mining

 Semantische Datenintegration

Biology
Medicine
Chemistry
Pharmacology
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Überblick

 Teil I:  Warum gewinnen Daten und Forschungsdatenmanagement

an Relevanz

 Teil II: Allgemeine Informationen zu NFDI

 Teil III; NFDI4HealthNationale Forschungsdateninfrastruktur für

personenbezogene Gesundheitsdaten und 

NFDI4Health Task Force COVID-19 
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 Hochdurchsatzverfahren

https://nanohub.org/

 Next Generation Sequencing

https://www.slideshare.net/lampweb/

clinical-applications-of-next-generation-sequencing

https://www.genome.gov/sequencingcosts/

Drastische Kostenreduktion: unter 1000 Euro

Beispiele von ‚Large Scale‘ Experimenten:

Paradigma: 

Datengetriebene Wissenschaft

https://www.slideshare.net/lampweb/
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Herausforderungen

Massives Wachstum von Daten

 Standards für Datenpublikation nur in bestimmten Teilbereichen 

etabliert; FAIR Data Principles lange nicht erreicht

 Wenn Daten abgelegt werden, sind sie nur unvollständig annotiert 

und selten interoperabel

 Daten Kuratierung und Integration wird zum Hauptfaktor für 

Analyse heterogener Daten

Höherer (maschinen-lesbarer) Wissensbedarf zur Interpretation 

der Daten

 kaum noch ohne algorithmische Unterstützung möglich

Massives Wachstum unstrukturierter Information (z.B. 

wissenschaftliche Publikation)

 Information und Wissen wird zumeist durch Text transportiert



Tertiary Data

Primary Data

Research 
Data Lifecycle

Processing

Secondary Data

Interpretation

Primary Information Secondary Information

Datenpublikation?

Datenpublikation im Erzeugungszyklus

Datenpublikation?

Datenpublikation?
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Forschungsdatenmanagement bei ZB MED: 

Services und Forschung

Kompetenz-, Beratungs- und Vernetzungszentrum in den Lebenswissenschaften

Beraten Publizieren Vernetzen

 FAQs 

 Persönliche Beratung

 Workshops mit 

unterschiedlichen 

Zielgruppen

 Vorträge

 Tutorials

 DOI-Service

 Lebenswissenschaftliche 

Forschungsdaten-

repositorien                  

(auf Basis re3data.org)

 Publikationsinfrastruktur 

(Fachrepositorium 

Lebenswissenschaften)

 DINI/nestor AG 

Forschungsdaten

 Vorträge auf 

lebenswissenschaftlichen 

und bibliothekarischen 

Tagungen

 AK Forschungsdaten der 

Leibniz-Gemeinschaft

 Research Data Alliance 

(international und 

national)

 Qualitätssicherung von 

Forschungsdaten

 Pilotprojekte zu 

systematischem 

Forschungsdaten-

management

 Beteiligung an 

Konsortien zum Aufbau 

von Forschungsdaten-

infrastruktur

(z.B. MI-I, NFDI4Life)

 ………

Forschung

https://www.publisso.de/forschungsdatenmanagement/ Ansprechpartnerin: Birte Lindstaädt

https://www.publisso.de/forschungsdatenmanagement/
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RDMO4Life – dynamische 

Forschungsdatenmanagement-Planung 

in den Lebenswissenschaften

NFDI4Health – Publikation von Studien

Wegweiser

Elektronische Laborbücher

NFDI4Health

Suchportal für personenbezogene 

Gesundheitsdaten 

Services und Forschung entlang des 

Lebenszyklus von Forschungsdaten
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Deutsche Datenstrategie
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 BMBF Aktionsplan: ‚Natürlich. Digital. Nachhaltig’ 

https://www.bmbf.de/upload_filestore/pub/Natuerlich_Digital_Nachhaltig.pdf

 ‚Datenstrategie der Bundesregierung‘ 

https://www.bundeskanzlerin.de/bkin-de/mediathek/live-aus-dem-kanzleramt/ 

expertenanhoerung-zur-datenstrategie-im-kanzleramt-1715230!mediathek?query

 Nationale Forschungsdateninfrastruktur

basiert auf Empfehlungen des  Rats für Informationsinfrastrukturen (RII)

 Neues RII Papier: Herausforderung Datenqualität

 Wissenschaftsrat plant "Papier zum Wandel durch datenintensive Forschung“

17. Mai 2017 

https://www.bmbf.de/upload_filestore/pub/Natuerlich_Digital_Nachhaltig.pdf
https://www.bundeskanzlerin.de/bkin-de/mediathek/live-aus-dem-kanzleramt/expertenanhoerung-zur-datenstrategie-im-kanzleramt-1715230!mediathek?query
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Vorlauf NFDI

 2016 empfiehlt der Rat für Informationsinfrastrukturen (RfII) Aufbau einer 

Nationalen Forschungsdateninfrastruktur „Dieses soll als bundesweites, 

verteiltes und wachsendes Netzwerk arbeitsteilig angelegt sein“*

 2018 Bund-Länder-Vereinbarung zu Aufbau und Förderung einer Nationalen

Forschungs-dateninfrastruktur (NFDI) vom 26.11. 2018

 Mit der NFDI sollen die heute oft dezentral, projektförmig und temporär gelagerten 

Datenbestände von Wissenschaft und Forschung für das deutsche 

Wissenschaftssystem systematisch erschlossen werden.“

 „Die NFDI soll Standards im Datenmanagement setzen und als digitaler, regional 

verteilter und vernetzter Wissensspeicher Forschungsdaten nachhaltig sichern und 

nutzbar machen.“

 „Nach den sogenannten FAIR-Prinzipien* sollen Forschungsdaten auffindbar, 

zugänglich, interoperabel und nachnutzbar sein.“

*RfII (2016): Leistung aus Vielfalt: Empfehlungen zu Strukturen, Prozessen und Finanzierung des   

Forschungsdatenmanagements in Deutschland, Göttingen 2016, 160 S.  

FAIR ist ein Akronym für Findable, Accessible, Interoperable and Re-Useable. (The FAIR Data Principles; 

https://www.force11.org/group/fairgroup/fairprinciples)
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Rollen in den Konsortien

 Antragstellende Einrichtung

• koordiniert die Antragstellung/Konsortium

• verwaltet zentral die Mittel des Konsortiums

• stellt den Sprecher des Konsortiums

 Mitantragstellende Einrichtungen

• stellen Co-Sprecher,

• die für Teilbereiche verantwortlich sind

• erhalten ihre Mittel über die antragstellende Einrichtung

 Beteiligte

• leisten einen nachhaltigen Betrag zum Arbeitsprogramm

• das Konsortium kann Mittel für die Beteiligten beantragen
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Bewilligte NFDI Konsortien

9 Konsortien wurden in der ersten Runde bewilligt und sind seid 

dem 01. Oktober am Start:

Medizin

 NFDI4Health Nationale Forschungsdateninfrastruktur für 

personenbezogene Ge-sundheitsdaten

 GHGA Deutsches Humangenom-Phenomarchiv

Biologie

 NFDI4BioDiversity: Biodiversität, Ökologie und Umweltdaten

 DataPLANT: Daten in Pflanzen-Grundlagenforschung



13

Bewilligte NFDI Konsortien

Natur- und Ingenieurswissenschaften

 NFDI4Ing Nationale Forschungsdateninfrastuktur fu ̈r die 

Ingenieurwissenschaften

 NFDI4cat: NFDI für Wissenschaften mit Bezug zur Katalyse 

 NFDI4Chem: Fachkonsortium Chemie in der NFDI

Geistes- und Sozialwissenschaften

 KonsortSWD Konsortium für die Sozial-, Bildungs-, Verhaltens- und 

Wirtschafts-wissenschaften

 NFDI4Culture – Konsortium für Forschungsdaten zu materiellen und 

immateriellen Kulturgütern

Weitere Informationen: 

https://www.dfg.de/foerderung/programme/nfdi/
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NFDI Verein als übergeordnete Struktur

 Direktorat in Karlsruhe, Direktor: Prof. York Sure Vetter

 Im Verein kann jeder Mitglied werden unabhängig von einer NFDI-

Förderung

 Übergeordnete Arbeitsgruppen zur Etablierung einer 

gemeinsamen NFDI als Endziel

 Beispiele möglicher Themen

– Kollaborative Governance und allgemeiner Rahmen

– Einbeziehung der Community (Nutzer) 

– Technische Infrastruktur und Konzepte

– Legale und ethische Aspekte

– …...

Weitere Informationen: https://www.nfdi.de/



Nationale Forschungsdateninfrastruktur 
für personenbezogene Gesundheitsdaten

15
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Zentrale Dienste bei ZB MED – Informationszentrum Lebenswissenschaften

 Deutsche Zentralbibliothek für Medizin

 Nationaler Auftrag für Informationsversorgung und Infrastrukturentwicklung

 Ideal geeignet, um zentrale Services von NFDI4Health nachhaltig anzubieten

 ZB MED als Dachorganisation für

 Bibliotheken / Communities zur Entwicklung von Standards und Infrastrukturen

 Lebenswissenschaftliche / biomedizinisch-informatorische Communities

Domänen-Epertise und Co-Lead

Iris Pigeot, Leiterin des 

Leibniz-Institut für Präventionsforschung und  Epidemiologie – BIPS

Konsortium (I) - Leitung
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Universitätsmedizin Greifswald

Institut für Community Medicine

Prof. Dr. Carsten Oliver Schmidt

Leiter Funktionsbereich Qualität in der Gesundheitsforschung

Prof. Dr. Dagmar Walthemath

Abt. Versorgungsepidemiologie und Community Health / 

Forschungsbereich Medizininformatik

Konsortium (II) – Beteiligung vor Ort



Konsortium (III)
 Forschungsinstitute involviert in Datenerhebung und -analyse 

personenbezogener Gesundheitsdaten

 Infrastruktureinrichtungen / Experten in

Entwicklung von Standards und Methoden

 Institutionen mit Fokus auf Einbezug der Nutzer-Community

 47 namhafte Institutionen als Beteiligte

24



Mission von NFDI4Health

Unsere Mission ist es,

 den Mehrwert der Forschung in Epidemiologie, Public Health und in 

auf klinischen Studien gestützter Medizin zu erhöhen,

 indem qualitätsgesicherte Daten international gemäß den FAIR-

Prinzipien zugänglich gemacht werden.

25

Aktuelle COVID-19-Pandemie zeigt diesen Bedarf!

Untergruppe von NFDI4Health hat zum 1. Juli DFG-Förderung 

erhalten:

NFDI4Health Task Force COVID-19 

Laufzeit: 07.2020 – 06.2023; Fördervolumen insgesamt € 1.065.084

Koordination: Iris Pigiot, BIPS



Aktuelle Herausforderungen
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 Auffindbarkeit der Daten oft beeinträchtigt

 Trotz existierender Studienregister-Portale

 Metadatenbeschreibung häufig fehlend

 Interoperabilität zwischen verschiedenen Datenquellen in der Regel 

nicht gegeben

 Jede Institution wendet eigene Standards an

 Möglichkeiten für geregelten Datenzugang sehr eingeschränkt

 Kaum Data Mining- und Maschine Learning-Ansätze möglich



Strategie
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 Verbesserung der Auffindbarkeit von Gesundheitsdaten

 Unterstützung von Datenpublikationen, Central Search Hub

 Standardisierung von Metadaten, Verbesserung der Interoperabilität

 Implementierung eines übergeordneten Datenzugangs- und 

Datennutzungsprozesses (Central Access Point)

 Gewährleistung einer Nutzung ausschließlich im Einklang mit 

Einverständniserklärungen und Datenschutzrichtlinien

 Weiterentwicklung von Diensten, die kontrollierten Zugriff auf verteilt 

vorliegende Daten mittels Analysetools erlauben

 Entwicklung von Diensten für dynamisches und sicheres Linkage

von Primär-, Sekundär- und Registerdaten



Unser Portfolio: Konzepte/Lösungen, um Daten-
schutz zu wahren und Datenzugang zu ermöglichen
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 Generische Konzepte und Dienste für Datenaustausch und 

Datenschutz

 Legales Grundgerüst für Einwilligungsstandards und 

Datenzugriffsverfahren

 Entwicklung von Konzepten und Methoden zur Bewertung von 

Datenschutzrisiken

 Pilotierung der Implementation von Datenstandards und von 

Zugangswegen für Record/Daten Linkage von (Sekundär-)daten

 Synthetische Gesundheitsdaten (Konzept der differentiellen 

Privatheit)

 Verteilte Datenanalyse



Unser Portfolio: Standardisierung

Harmonisierung der existierenden Standards & Adaption & Erweiterung
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Organisationen, Initiativen:   MII, GMDS, TMF, GoFAIR, GA4GH,

CDISC, HL7, ISO, CEN, DIN, …

Formate und Terminologien: ODM, BRIDG, FHIR, ICD, LOINC, …

Identifier:                                 WHO-UTN, DOI, …

Standards

 Datenpublikationsrichtlinie

 (Meta-)datenstandards

 Datenqualitätsstandards



Exposure-
orientierte 
Epidemiol.

Klinische 
Studien

Radiomics
/ KI

Sekundär-
daten & 
Record
Linkage

Outcome-
orientierte
Epidemiol.
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+   
Use Case
COVID-19

Use Cases

wurden ausgewählt, um 

 verschiedene Nutzer-Communities 

einzubinden

 die relevanten Aspekte zu adres-

sieren und Blaupausen zu liefern

 Services und Standards in wichtigen 

Datenquellen zu implementieren

 Ansätze zur Sicherstellung der 

Vertraulichkeit und zur Einhaltung 

Datenschutz- und ethischen Richtlinien 

aufzuzeigen
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Exkurs in die aktuelle Realität der Covid-

19 Pandemie

1. Einzigartige Zusammenarbeit von Wissenschaftlern zur 

Erforschung von Covid-19 

2. Einzigartige schnelle Unterstützung durch verschiedenste

Funding-Initiativen

3. Ganz wichtig für Deutschland: brilliante (Vor)Arbeit der 

Medizininformatik-Initiative

4. Hoher Informationsbedarf, der nicht durch die üblichen

Publikationskanäle gedeckt werden kann

-> Relevanz von

– Pressemitteilungen

– Twitter

– Preprints

-> ZB MED Covid-19 Hub
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ZB MED Covid-19 Informationen (1) 
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ZB MED Covid-19 Informationen (2) 
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Erste Ergebnisse der Taskforce



NFDI4Health Task Force COVID-19
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 Aufbau einer bundesweiten Informations- und Beratungsinfrastruktur 

für COVID-19-Forschung

 Fokus über klinische Patientendaten hinaus auf Folgen des 

Pandemieausbruchs für öffentliche Gesundheit, wie z.B.

 Morbidität

 Mortalität

 Inanspruchnahme der Gesundheitsversorgung

 Lebensqualität

 Auswirkungen sozialer Isolation



Ziele der Task Force COVID-19 (I)
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 Verbesserung der FAIRness von COVID-19-Forschungsdaten-

sammlungen

 Inventar deutscher Studien zu COVID-19 mit strukturierten Gesundheits-

daten  zentralisierter Datenkatalog mit Suchfunktion

 Verbesserter Zugang

 Maßnahmen für verbesserten Datenaustausch

 Einheitliche Bewertungen der Datenqualität 

-> erste Version des Suchportals mit einem 

Überblick deutscher Studien soll Ende des Monats 

freigeschaltet werden



Ziele der Task Force COVID-19 (II)

31

 Förderung der zeitnahen Durchführung von harmonisierten 

Forschungsarbeiten im Zusammenhang mit COVID-19

 Leitfäden, Schulungsmaterialen und Standards z.B. zum 

Datenmanagement, zu Erhebungsinstrumenten, zur Nutzung von 

Routinedaten

 Qualitätsgeprüfte Analyseroutinen und Optionen zur interaktiven 

webbasierten Datenexploration und -visualisierung

 Services zur (teil-)automatisierten Auswertung medizinischer Bilddaten

-> erste eLearning-Kursen zur Qualifizierung von Prüfern und 

Mitgliedern von Studienteams während Kontaktbeschränkungen 

etabliert (verantwortlich KKSN)



Ziele der Task Force COVID-19 (III)
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 Methoden zum Record Linkage verschiedener COVID-19-

Datensätze

 Konzept zur Verknüpfung relevanter Datenquellen

• Krankenhausdaten

• Ambulante Verschreibungsdaten

• Sequenzierdaten

• Bilddaten

• Soziodemographische und psychosoziale Daten

 Inklusive Datenschutzkonzept und Vorlage für informierte Einwilligung



Zurück zu NFDI4Health: 
Vielfältige Elemente der Nutzereinbindung

´2. Communityworkshop am 6. November 2020

Weitere Informationen: https://www.nfdi4health.de/community-workshop

Online-
befragungen

Feedback-
schleifen

Tests auf 
Nutzbarkeit

Qualitative 
vertiefende 
Interviews

Fokusgruppen-
diskussionen

Frühe 
Prototypen

Project Area 
Liaisons (PAL)

Nutzer-
forschung

Bürger-
beteiligung

Training und 
Weiterbildung

Nutzer-
beirat

Workshops 
für die

Community
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Unser Portfolio: Training und Weiterbildung

 Dissemination des Fortbildungsmaterials und der Curricula als offene Ressource

 Evaluation und Feedback als Teil der allgemeinen Strategie zur Nutzereinbindung

Aufbau einer interdiszipl. Graduiertenausbildung in 
Forschungsdatenmanagement und Data Science

 Aufbauend auf Curriculum der Uni Bremen (in der Entwicklung)

Weiterbildung für Fachpersonal

Etablierung der Rolle eines Data Steward
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Verschmelzung von epidemiologischer, Public 

Health- und klinischer Forschung

Öffnung der Säulen und Verstärkung der wissenschaftlichen Nachnutzung von 
personenbezogenen Gesundheitsdaten

Gemeinsame Such- und Zugriffsservices
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Gemeinsame Standards für (Meta-)Daten

Gemeinsame Einverständniserklärungen

Gemeinsame Datenstrukturen
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Kontakt

www.nfdi4health.de

Vielen Dank für die Aufmerksamkeit!

fluck@zbmed.de

ZB MED – Informationszentrum 

Lebenswissenschaften

Juliane Fluck


