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7 Brücken (Projectathons) der MII bis zur Live-Demonstration des 
Forschungsdatenportal für Gesundheit (FDPG)
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MII ist die dezentrale Forschungsdateninfrastruktur aller 
Universitätskliniken in Deutschland
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 37 universitätsmedizinische Standorte sind 
der MII in der Aufbau- und 
Vernetzungsphase angeschlossen

 DIFUTURE 7 Standorte

 HiGHmed 10 Standorte

 MIRACUM 10 Standorte

 SMITH 10 Standorte

 Koordinationsstelle: 
TMF, MFT, VUD

Neu:  Outreach in der Region über 
„Digitale FortschrittsHubs“ TM

F 
e.

V.
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Das Forschungsdatenportal für Gesundheit (FDPG) bietet zentralen 
Zugang zu Routine- und Forschungsdaten der MII-Standorte
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Evaluation study of the ABIDE Feasibility Tool: Empowering medical data and biospecimen discovery by ensuring appropriate usability.
Zur Publikation eingereicht
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https://www.forschen-fuer-gesundheit.de/
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Bearbeitung einer medizinisch relevanten Fragestellung: 
Forschung in Zusammenhang mit Hirntumoren

Fragestellung:

Hirntumoren werden häufig mit einer Kombinationstherapie (OP, Bestrahlung und Chemotherapie) behandelt.

 Wieviel Prozent der Uniklinika Patient:innnen erhalten eine solche Kombinationstherapie?

Bei einer Chemotherapie mit Temozolomid kann u.a. eine Thrombopenie als Nebenwirkung auftreten

 In der Kohorte bei der solche Nebenwirkungen auftreten, soll untersucht werden, 
welche Begleiterkrankungen diese noch haben

Machbarkeitsanfragen:

 „Alle Patient:innen mit Hirntumor, die eine Hirn-OP in Kombination mit einer Strahlentherapie und einer 
Chemotherapie mit Temozolomid bekommen haben und einen Thrombozytenwert von < 50.000 haben“
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https://forschen-fuer-gesundheit.de/
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Wie finde ich Daten im FDPG?
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Disclaimer:

Die DIZ-Standorte halten für die Demonstration im Rahmen des 
MII-Symposiums unterschiedliche Teilmengen ihres Gesamtdatenbestands in ihren 
FHIR-Servern verfügbar. Die Ergebnisse der Machbarkeitsanfrage erlauben somit 
bislang noch keine Rückschlüsse auf die wirklichen Zahlen einzelner Standorte. 

Bei der Demonstration geht es im Moment primär noch um einen „Proof-of-Concept“. 
An der inhaltlichen Qualitätssicherung und der Vervollständigung der Datenbestände 

aller Standorte arbeiten wir in der aktuell laufenden Testphase.
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Wie beantrage ich Daten im FDPG? Und was passiert 
danach?
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Der Weg zu meinen ForschungsdatenDatennutzungs-

Antragsverwaltung
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Machbarkeit 
anfragen

Datennutzungs-
antrag stellen

Projekt 
durchführen

Vertrag schließen

 Die Möglichkeit Daten und Bioproben über das FDPG zu beantragen soll ab Anfang 2023 allen 
Forschenden zur Verfügung stehen, sei es aus der Uni, Forschungsverbünden oder 
Unternehmen.
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Der Weg des Antrags

Vorprüfung durch 
DIZ-Transferstelle

Prüfung durch das 
Use&Access
Committee 

Vorprüfung 
Projektantrag

Einsendung 
Projektantrag

UAC-Assoziierte

Forschende

DIZ-Transferstellen-MAFDPG-Beschäftigte

Datennutzungs-

Antragsverwaltung
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Datennutzungs-

Antragsverwaltung
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Der Weg des AntragsDatennutzungs-

Antragsverwaltung
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Sammlung der 
Prüfergebnisse 
durch das FDPG

Befüllen des 
Nutzungsvertrags 
durch das FDPG

Einholung der 
Unterschriften von 

den beteiligten 
Standorten

Einholung der 
Unterschrift von 

Forschenden

 Gemäß Nutzungsordnung stehen 4-8 Wochen für Unterschrift an den Standorten zur Verfügung
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Antrag wird ProjektDatennutzungs-

Antragsverwaltung
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 Das Projekt muss 1 Woche öffentlich sein vor dem Projektstart

Sammlung der 
Unterschriften 

durch das FDPG

Veröffentlichung im 
Projektregister

ProjektstartVertragsbroadcast
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Der Weg des ProjektsDatennutzungs-

Antragsverwaltung
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 Bei verteilten Analysen können mehrere Analysezyklen erforderlich sein

 Positive wie auch negative Ergebnisse werden im Projektregister sichtbar gemacht

Datenbereit-
stellung durch die 
Standorte an einer 
Datenmanagement

stelle

Nutzung der Daten oder Ergebnisse durch 
Forschende

Veröffentlichung 
von 

Ergebnisberichten 
& Publikationen im 

Register

Analysezyklus
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Ausblick
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FDPG – Das gemeinsame Portal für verteilte medizinische Daten
Zusammenfassung

Föderiertes Datenmanagement: 

 Datenhoheit bleibt bei den datenhaltenden Institutionen

 bundesweit einheitliche Datennutzung über die Grenzen von Standorten hinweg

 Nur noch eine Anlaufstelle für Nutzer/Forschungsprojekte, die Daten aus vielen verschiedenen 
Standorten verwenden möchten 
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Machbarkeits
Portal

Projekt-
Register

Datennutzungs-

Antragsverwaltung

Datenübersicht

Nutzerorientierte Weiterentwicklung der FDPG-Funktionen und der übergreifenden 
Data Sharing-Infrastruktur ab 2023 über Projekte der Modul 2b Förderlinie der MII

Transit

FDPG Plus

Projekt-
Register

DSF 
Community

SU-
TermServ



Zukunftsausblick des Forschungsdatenportals für Gesundheit

 Einbindung von Bioprobendaten und Bioproben (ABIDE_MI) 

 Schrittweise Erweiterung der Suchkriterien um Parameter der MII KDS Erweiterungsmodule

 Einbindung von klinischen und epidemiologischen Forschungsdaten in Abstimmung mit 
NFDI4Health 

 mittelfristig: Einbindung weiterer externer Datenbestände … 

 Krankenkassendaten

 (Krebs-)Registerdaten

 Daten aus der Elektronischen Patientenakte

 langfristig: Kooperationen mit internationalen Forschungsdatenstrukturen
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Vielen Dank an alle Beteiligten

Am Aufbau des FDPG sind viele Akteure beteiligt aus MII, den Gremien und Use Cases

MII-Koordinationsstelle des TMF e.V.

 Karoline Buckow

 Philip Kleinert

 Steven Rohner

 Martin Bartow

 Franziska Klepka

 Marie Gebhardt

 Robert Krock

 Tschu-Tschon Kim

 Johannes Drepper

ABIDE_MI

 Julian Gründner (FAU)

 Christina Schüttler (FAU)

 Hans-Ulrich Prokosch

 Alexander Kiel (UKL)

 Alexander Twrdik (UKL)

 Mathias Rühle (UKL)

 Lorenz Rosenau (UKSH)

 Raphael Majeed (UKA)

 Michael Folz (UKF)

 Cäcilia Engels (GBN/Charité)

 Michael Hummel (GBN/Charité)

 Noemi Deppenwiese (UKER)

 Thomas Köhler (UMM)

 Brita Sedlmayr (UMD)

 Maria Zerlik (UMD)

 Martin Lablans (UMM)

 Jori Kern (UMM)

 Patrick Skowronek (UMM)

 …
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www.medizininformatik-initiative.de
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Weitere Informationen unter 
www.medizininformatik-initiative.de

Kontakt
Geschäftsstelle TMF e.V.
Charlottenstraße 42/Dorotheenstraße
10117 Berlin

+49 (30) 22 00 24 70
info@tmf-ev.de
www.tmf-ev.de | @TMF_eV
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