Pressemitteilung L Rgcgl?h

Das Konsortium NFDI4Health beginnt mit seiner Arbeit —
COVID-19 dient als Blaupause

Anfang November haben sich die Mitglieder der ,Nationalen Forschungsdateninfrastruktur fiir
personenbezogene Gesundheitsdaten” (NFDI4Health) zu einem virtuellen Kick-off-Meeting
getroffen. Ziel war, die Arbeit des neuen Konsortiums abzustimmen und wichtige erste Schritte
einzuleiten. Der Zusammenschluss von 17 Partnern aus 9 Bundeslandern schafft Strukturen,
um Gesundheitsdaten unter Wahrung des Datenschutzes besser suchbar und nachnutzbar zu
machen. Die Task Force COVID-19 dient dabei als erster Anwendungsfall.

(Bonn/Bremen) Personenbezogene Gesundheitsdaten werden in Deutschland mithilfe von epide-
miologischen, klinischen und Public-Health-Studien gesammelt. Diese Studien sind im Allgemei-
nen hoch standardisiert, gut dokumentiert und generieren qualitdtsgepriifte Daten. ,Die einzelnen
Studien liefern uns Informationen von hoher Qualitat. Die Daten sind oft aber nur eingeschrankt
auffindbar und die Zugriffsrechte hdufig nicht ausreichend geklart”, sagt Prof. Dr. Juliane Fluck,
Sprecherin der NFDI4Health und Leiterin des Programmbereichs ,Wissensmanagement” bei ZB
MED - Informationszentrum Lebenswissenschaften. Ziel der NFDI4Health ist es daher, die Auf-
findbarkeit von und den Zugang zu strukturierten Gesundheitsdaten zu ermdglichen. Austausch,
Verkniipfung, Interoperabilitdt und Wiederverwendbarkeit der Daten sollen gefordert werden.
Denn die Erfassung und Analyse personenbezogener Daten zu Gesundheits- sowie Krankheits-
status und wichtiger Einflussfaktoren darauf sind eine wesentliche Komponente zur Entwicklung
neuer Therapien, libergreifender Versorgungsansétze und praventiver Malnahmen eines moder-
nen Gesundheitswesens. Das Projekt wird von Bund und Landern mit insgesamt rund 12,4 Mio.
Euro gefordert. Neben ZB MED mit Standorten in K&ln und Bonn beteiligen sich sowohl die Uni-

versitdt zu Koln als auch die Universitdt Bonn an der NFDI4Health.

Task Force COVID-19

,COVID-19 hat gezeigt, wie wichtig es ist, dass wissenschaftliche Daten leichter auffindbar, stan-
dardisiert und verkniipfbar sind. So lieRen sich Ressourcen in der Forschung biindeln und schnel-
ler Erkenntnisse (iber das Virus gewinnen®, erklart die Koordinatorin der Task Force Prof. Dr. Iris
Pigeot, Direktorin des Leibniz-Instituts fiir Praventionsforschung und Epidemiologie — BIPS und
stellvertretende Sprecherin der NFDI4Health. Mit knapp 1 Mio. Euro zusatzlich fordert die Deut-
sche Forschungsgemeinschaft die NFDI4Health Task Force COVID-19. Als sogenannter Use Case
soll in der Task Force am Beispiel von COVID-19 gezeigt werden, wie personenbezogene Gesund-
heitsdaten in Deutschland besser gefunden, verkniipft und standardisiert werden kdnnen. Die

NFDI4Health Task Force COVID-19 konzentriert sich tiber klinische Patientendaten hinaus auf die
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Folgen des Pandemieausbruchs fiir die 6ffentliche Gesundheit, wie z.B. Morbiditat, Mortalitat, In-
anspruchnahme der Gesundheitsversorgung, Lebensqualitdt und Auswirkungen sozialer Isola-

tion. Dies hebt sie von der Arbeit der meisten anderen Initiativen in der Medizin ab.

(Internationale) Vernetzung wesentlich fiir den Erfolg

Neben der interdisziplinaren Zusammensetzung von NFDI4Health ist die Vernetzung mit den an-
deren nationalen und internationalen Akteuren auf dem Gebiet der personenbezogenen Gesund-
heitsdaten von wesentlicher Bedeutung fiir den Erfolg des Projektes. ,Welche Anforderungen stel-
len die zukiinftigen Nutzerinnen und Nutzer an die von uns geschaffene Dateninfrastruktur?
Welche internationalen Standards missen wir beriicksichtigen? Hierfiir braucht es einen sehr
engen Austausch mit allen Beteiligten — von Anfang an”, erklart Iris Pigeot. Neben den 17 Konsor-
tialpartnern von NFDI4Health sind insgesamt 48 weitere namhafte Institutionen aus dem Gesund-
heitsbereich am Projekt beteiligt. Zum Projektstart von NFDI4Health fand am 6.11.20 ein digitaler
Community Workshop statt. Knapp 100 Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler nahmen teil.
Das Ziel: NFDI4Health so zu gestalten, dass die Ergebnisse auch den Anforderungen der zukiinf-
tigen Anwenderinnen und Anwender entsprechen. ,Wir wollen keine Elfenbeintiirme errichten,
sondern belastbare, funktionale Infrastrukturen schaffen. Diese sollen es Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftlern ermdglichen, schneller und umfassender neue Erkenntnisse zu gewinnen”,

fasst Juliane Fluck zusammen.

Prof. Dr. Iris Pigeot, Direktorin des Leibniz-Instituts  Prof. Dr. Juliane Fluck, Sprecherin von NFDI4Health
fur Praventionsforschung und Epidemiologie — BIPS und Programmbereichsleiterin ,Wissensmanage-
und stellvertretende Sprecherin von NFDI4Health. ment” bei ZB MED - Informationszentrum Lebens-
Foto: Thomas Kleiner, GfG / Gruppe fiir Gestaltung ~ wissenschaften. Foto: ZB MED / Marcus Gloger

UBER NFDI4HEALTH

NFDI4Health ist Teil der von Bund und Ldndern geférderten Nationalen Forschungsdateninfrastruk-
tur (NFDI). NFDI4Health hat zum Ziel, ein umfassendes Inventar deutscher epidemiologischer,
Public-Health und klinischer Studiendaten aufzubauen. Die Erfassung und Analyse dieser Daten
sind wesentlich zur Entwicklung neuer Therapien, (ibergreifender Versorgungsansétze und préven-
tiver MaBnahmen. Personenbezogene Gesundheitsdaten verlangen einen besonderen Schutz. Er-

klartes Ziel von NFDI4Health ist es daher, Sicherheit und Nutzbarkeit zu vereinen. Das Konsortium
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setzt sich aus 17 Partnern verschiedener Fachdisziplinen zusammen. Insgesamt 48 namhafte In-

stitutionen aus dem Gesundheitsbereich sind beteiligt.

(MIT-)ANTRAGSTELLER DER NFDI4HEALTH

ZB MED - Informationszentrum Lebenswissenschaften | Leibniz-Institut fiir Praventionsforschung
und Epidemiologie — BIPS | Charité — Universitdtsmedizin Berlin, Berlin Institute of Health | Deut-
sches Institut flir Erndhrungsforschung Potsdam-Rehbriicke | Fraunhofer-Gesellschaft (Fraun-
hofer Institute FIT; MEVIS; SCAIl) | Heidelberger Institut fiir Theoretische Studien | Netzwerk der
Koordinierungszentren fiir Klinische Studien | Max-Delbriick-Centrum fiir Molekulare Medizin | Ro-
bert Koch-Institut | Technologie- und Methodenplattform fiir die vernetzte medizinische For-
schung | Universitat Bonn | Universitat Bremen | Universitat zu Kéln | Universitat Leipzig | Fach-

hochschule Mittweida | Universitatsmedizin Gottingen | Universitatsmedizin Greifswald

Weitere Informationen
www.nfdi4health.de
www.nfdi4health.de/de/task-force-covid-19/

KONTAKT

Johann-Jesko Lange
Offentlichkeitsarbeit NFDI4Health
Telefon: +49 (0)421 218-56781
E-Mail: press.@nfdi4health.de
Web: www.nfdi4health.de
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