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Strategisches Ziel des NUM:

One-Stop-Shop fur die Universitatsmedizin

Unterstiitzung bei
der Konzeption und
Durchfiihrung von
klinischen und
klinisch-
epidemiologischen
Studien

Schnelleren
Praxistransfer

Damit ermaglichen wir
als Netzwerk

J g :

‘Alls Forschungsinfrastrukturbetreiber

des NUM sind wir kollegialer Partner
fiir hochwertige klinische Forschung

R s

Bessere Erhéhte
Patientenversorgung Krisenreaktionsfahigkeit
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Verfligbarkeit
von und
Verkniipfung
mit
vorhandenen
Daten

© Netzwerk Universitatsmedizin
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DATAPORTAL4NUM im ENRICH-Projekt >* ENRICH

One-Stop-Shop
« fur Forschende

Etablierung eines Single Point of
Contact for Forschende, um
Angebote von NUM FIS

* zu entdecken

» ZU explorieren
» Zugang zu beantragen

Auf Basis...

- eines Ubergreifenden Know-
ledge Graph, der Metadaten aller
NUM-FIS verbindet

- eines einheitlichen Portals zur
Exploration des Graph

- eines modularen Antrags-
prozesses, der in die
individuellen FIS verzweigt

o) NUM-FIS
o’ verknupfen

Nachnutzung von Laborbefunden

fur klinische Studien;
Ubergreifende Auswertung von
Bildgebung & strukturierten
Versorgungsdaten

Integration genetischer,
Versicherungs- & Registerdaten;
Konzept fur eine Pathologie-FIS,
Schnitstellen & Standards fur
mHealth
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Projekt-
Ressourcen
» Laufzeit 2,5 Jahre

* 20 NUM-Partnerstandorte
8. 5M€ Fordervolumen

% Bundesministerium
fiir Forschung, Technologie
und Raumfahrt



Graph-basierter Ansatz

Modularer
Datenkatalog Nutzungs-
Antrag

Dashboard
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Metadaten-Erhebung bei den NUM-FIS

5

Forschungsinfrastruktur

AL Plattform, Standort, Use Case,

Modul, Geltungsbereich

Data Stewardship

nnnnn

Mana  Ansprechpartner (fachlich &

technisch), Verantwortlichkeiten

Metadaten & Dokumentation

I—Ej@ Kataloge, FHIR, HealthDCAT-AP, ISO

11179/21526

Terminologien & Mappings
ICD-10-GM, OPS, LOINC, SNOMED
CT, ATC, UCUM + Services

Datenbestande, Systeme, Zustandigkeiten
und Prozesse sichtbar machen
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1 - Katalogisieren

ENRICH Dataportal E
Metadaten-Erhebung

Standardisierte Bestandsaufnahme
der Forschungsinfrastrukturen

Metadaten, Terminologien und technische

Informationen konsolidieren

3 - Vergleichbar machen
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Verfiigbare Datenbestdande

Routine, Labor, Vitaldaten,
Bilddaten, Register, Omics

Technische Struktur

FHIR, HL7, CDA, DICOM - DIZ, PACS,
DWH/Data Lake

Nutzung & Zugriff

Export, sichere Analyse, APIs, FHIR,
Dashboards, Portale

Governance & Bereitstellung

Pseudonymisierung, UAC,
Datenschutz, Ethik, Vertrage

Automatisierte Metadatenprofile, Mapping &
FIS-Ubergreifende Vernetzung

Geférdert durch:
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Vorgehensweise & erste Ergebnisse fur 3 FIS >!°ENR|<:|-|
(NUM-DIZ, AKTIN, RACOON)

e N R
Briicken Uber ° Code Systems R
¢ gemeinsame Standards, L Direkte Nutzung gemeinsamer Terminologien - Beispiele: SNOMED CT, LOINC, ICD-10-GM )
Terminologien & - N
Konzepte e e R Aufwand: Mittel
e 2.B. Patient, Encounter, L Gemeinsame Wertebereiche & Referenzwerte - Beispiele: Geschlecht, Altersgruppen, Prioritdaten, Studienphasen )
Laborwert, Prozedur, - N
Standort, Zeit e Data Elements - - Aufwand: Hoch
N Semantisches Mapping einzelner Datenelemente - Beispiele: Diagnosedatum, Laborwert, Eintrittszeit, Endpunkt )
4 )\
o Concept Entities / Informationsmodelle Aufwand: Sehr hoch
L )L Harmonisierung fachlicher Objekte & ihrer Beziehungen - Beispiele: Patient, Encounter, Notfallkontakt, Studie, Visite )

RACOON
Breites Metadatenmodell Fokussiertes Notfalldatenmodell Forschungs- & Studienmetadaten
ca. 41.700 Knoten - 41 Profile ca. 2.300 Knoten ca. 5.000-8.000 Knoten - Excel-basiert

Orphan-Rate: 1,6-1,9 % Orphan-Rate: 2,1 % Orphan-Rate: in Erhebung

Geférdert durch:

% Bundesministerium
fiir Forschung, Technologie
und Raumfah
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Erste Ergebnisse: Graph-Darstellung

MiII KDS: Basismodule

@ KDS-Profile

@ Attribute

@ Valuesets/Codesysteme
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MiII KDS, AKTIN & RACOON (Top 5000 Nodes)

® MII-KDS
@ RACOON
® AKTIN

7
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Geplanter Datenfluss aus den FIS

in den Metagraph

o Quelle e Normalizer

Adapter
(pro FIS)

> Uberfiihrt Rohdaten in das

Zielmodell (ISO 11179 /
ISO 21526).

LieBt die Quelle und
extrahiert Rohdaten.

Roh-Metadaten aus
verschiedenen Quellen

» Format-spezifische
Parser

* MII-KDS (FHIR, IG, LM)

« AKTIN (ART-DECOR,
Listen, PDF, Excel)

* NUKLEUS (ODM, eCRF)

* Lokale FIS (Excel, CSV,
JSON, ...)

« Datentypen normalisieren

* Quelltreue Extraktion + Pfade vereinheitlichen

* Provenance erfassen « Labels bereinigen

* Issues erkennen « ValueDomains, Codes,

Units ableiten

Feedback Loop

>

Graph Patch &
Graph Store

Erzeugt Patch (Add/Update/
Deprecate) und wendet ihn
auf den Graph an.

« Anderungen berechnen

« Patch anwenden

« Version speichern

« Metadatagraph persistieren
(z. B. NetworkX / DB)

Issues oder neue Anforderungen fiihren zu

Anpassungen an Adapter, Normalizer oder Mappings.

Legende: — Datenfluss (einmal pro Importlauf) - - Feedback / Iteration

O Quelle

. Ingest
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° Verarbeitung

Downstream
Layers

> Weiterverarbeitung des

normalisierten Graphen.

« Validation / Quality

* Semantic Mining
 Curation

* Mapping / Harmonization

» Export / Serving

-

- - -

© Graph Store

© Downstream
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Nutzung
& Analysen

Analyse, Reporting und
Ausleitung.

« Abfragen & Exploration
* Dashboards & Reports

« Interoperabilitat
(APIs, Exporte)

« Forschung & KI-Anwendungen

© Nutzung

Gefordert durch:

& Bundesministerium
fiir Forschung, Technologie
und Raumfahrt



»° ENRICH

A project within NUM

Ausblick EHDS

Chancen

« Ausleitung der HealthDCAT.AP-Metadaten auf Basis des Knowledge Graph
- einheitliche Bereitstellung der verpflichtenden Metadaten Uber alle FIS

* Ausbau des FDPG als EHDS-Zugangsportal fur das NUM

Vorarbeiten

- Paper zur Passung MII/FDPG zur EHDS-Verordnung auf der MIE 05/2026 in Genua
(Grandner et al, Stud Health Technol Inform. 2026 May 21:336:1440-1445. doi: 10.3233/SHTI1260447)

« Gemeinsamer Workshop mit BIH, IMISE Leipzig & SIB Basel zu ubergreifenden
Metadatenschemata auf der MIE 05/2026 in Genua

- Kommender Workshop zum Mapping auf HealthDCAT.AP auf der GMDS 09/2026
INn Freiburg

Geférdert durch:
% ?Euﬂ;%ii?fi;:éi%&nomgie
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/42175119/

Partnerstruktur DATAPORTAL4NUM

Gottingen:
* NUKLEUS- & GenSurv-
Anbindung

Aachen:
* AKTIN- & NATON-
Anbindung

Frankfurt:
* RACOON-Anbindung

Mannheim:
* Feasibility

Heidelberg:
* MDM-Portal-Anbindung

Kiel

Libeck
Hamburg

Oldenburg

Hannover

~Ep Bielefeld

Gottingen

Essen
Bochum

Dusseldorf
Marburg
GieBen

Frankfurt
Wirzburg

! Rostock Greifswald

Magdeburg

Cottbus
Halle
Leipzig

Dresden

Erlangen

.Mannheim

aelberg

Tubingen
b Ulm

Freiburg

Regensburg

Augsburg

Minchen
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Greifswald:
* Koordination
* Graph, Frontend

Lubeck:
* TermServ-Anbindung

TMF (Berlin):
* Feasibility, Antragsportal,
Register

Erlangen:

* Koordination

* Graph, Frontend

* NUM-DIZ-Anbindung
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit! ;‘ ‘ENRICH
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ENRICH-Prasenzkickoff 07.04.2026 TMF e.V. Berlin
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