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This slide is used with permission from the NCI. It is from a caDSR training 
presentation.

The data is the actual patient’s age: 32
The metadata defines what you mean by patient age (a measurement in years of 
the duration of a person’s life from  birth to current year), how you want to 
represent that information – as a positive integer, between 0 and 150. 
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This slide is used with permission from the NCI. It is from a caDSR training 
presentation.

EXAMPLE: 
Data (the piece of data you store)

A question on a form reads: “Patient Race” with a list 
of selections
You enter “Asian” into a table in a databaseYou enter  Asian into a table in a database

Metadata (information about that data)
Object: Patient
Property: Race
Representation: Category
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This slide is used with permission from the NCI. It is from a caDSR training 
presentation.

As you should recall, at the high level, Data Element is made up of a Data Element 
Concept and Value Domain. The Data Element Concept is composed from an Object 
Class and Property. The Value Domain has a Representation Term. These 
components together form a Data Element.
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This slide is used with permission from the NCI. It is from a caDSR training 
presentation.

Using the Person Address Zip Code example from the last slide, this slide again 
show how the Data Element was made. It is important to remember that these 
components (DEC and VD) can be used to make other Data Elements with unique 
Public IDs.
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This slide is used with permission from the NCI. It is from a caDSR training 
presentation.

Here is an example of reusing Person Address with a different Value Domain of 
State Code to form a new DE of Person Address State Code with a Public ID of 77.
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This presentation does not show how to access form metadata using the CDE Browser.  The 
CDE Browser returns information about the CDE that is not available in Form Builder, but 
does not contain form specific information.  For the following reasons, using the CDE 
Browser to retrieve form information is not recommended:

• CDEs are not displayed in the order in which they appear on the form
• Form instructions and other form specific information is not available
• For choice list CDEs there may be permissible values displayed that are not allowed on a• For choice list CDEs, there may be permissible values displayed that are not allowed on a 
specific form
• The preferred question text may not match the question text on a specific form
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Module types will be discussed in detail later in the presentation
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Access a Form Builder Report
• Go to URL https://formbuilder.nci.nih.gov/FormBuilder/
•Login using the instructions for a guest user
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Form Builder  ‐main page

Navigate to a form using the navigation tree on the left‐hand side of the screen
NHLBI (National Heart, Lung, and Blood Institute) ‐> Protocol Forms ‐> Desired form
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Click on the link for the form that you desire
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•The search results will be displayed on the right‐hand side of the screen.  
•The search results contain the following information:

• Long name: The name and number of the form
• Context:  The organization associated with the form.  All NMDP forms are in the 
NHLBI (National Heart, Lung, and Blood Institute) context.
• Protocol Long Name: The name and number of the form
• Workflow status: 

• Released: Form version is available for use Only use those form versions• Released: Form version is available for use.  Only use those form versions 
that have a released status
• Retired: Form version is no longer being used
• Draft New: Form version is being developed and should not be used.

• Public ID
• Identifier associated with a particular form

• Version number
• Indentifies a particular instance of a form

• A form is uniquely identified by the combination of its public ID and version number

•To view a form, click on the long name of the specific form that you want to view.
•It can take a long time for the Form Builder report to appear
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Module public ID and version number can be found 
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•A Form Builder report may be associated with reference documents
•To access the reference documents, click on the “Reference Documents” button at the top 
of the page
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•The most common types of reference documents that the NMDP uses are
•PDF version of the form
•PDF document describing the changes made in each version of the Form Builder 
report
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Sample form change notes.



•Required metadata
•CDE public ID: number that identifies a particular CDE
•CDE version number: number that identifies a version of a CDE
•A CDE is uniquely identified by the combination of its public ID and version 
number

•Additional metadata
•Data type: Character, number, or date
•Display format: the way in which an answer is displayed such as “999 9” to indicate•Display format: the way in which an answer is displayed such as  999.9  to indicate 
that an answer has 1 decimal place
•Unit of measure: the specified unit of measure such as “mg”
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•Required metadata
•CDE public ID: number that identifies a particular CDE
•CDE version number: number that identifies a version of a CDE
•Permissible values: the valid answers associated with a CDE
•A CDE is uniquely identified by the combination of its public ID and version 
number

•Additional metadata
•Data type: Character number or date•Data type: Character, number, or date
•Display format: the way in which an answer is displayed such as “999.9” to indicate 
that an answer has 1 decimal place
•Unit of measure: the specified unit of measure such as “mg”
•Value meaning text: a string of concept names that describes the permissible value
•Value meaning public ID version: the public ID and version number that uniquely 
identify a value meaning
•Value meaning description: the definition of each concept in the value meaning 
text
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•Modules may also contain CDEs that can occur more than once on a form. 
• For example, on form 2900 – Recipient Death Data, a patient may have more than one 
contributing cause of death.
•Repeating modules will have the following

• Module level instructions that state that the module may be repeated as needed
• Number of repetitions equal to one less than the total number of instances 
allowed
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•A module may be used to contain normalized CDEs.
•Each normalized module will have the following

• Module level instructions that clearly identifies it as being normalized.
• Number of repetitions equal to one less than the total number of instances 
allowed
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2 ways to download CDEs using Form Builder
•From within the Form Builder report

•Excel download
•Printer friendly web page – not recommended because it displays each instance of 
a module and creates a much longer version of the form

•From the search results
•Excel download only
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To download an Excel version of the form from the search results, click on the Excel icon

Accessing AGNIS Metadata Using the caDSR 66



Accessing AGNIS Metadata Using the caDSR 67



The Excel spreadsheet downloaded from the Form Builder contains information about the 
CDEs in the order in which they appear in the form.  Only form specific information is 
displayed.
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This screenshot does not display all of the information available in the Field Mapping tab of 
the CRF Translation spreadsheet.
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This screen‐shot does not display all of the information available in the Value Mapping tab 
of the CRF Translation spreadsheet.
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