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Einleitung

COVID-19 stellt Individuen und Gesell-
schaften weltweit vor eine der grofiten
Herausforderungen der letzten Jahrzehn-
te. Public-Health-Forschung, epidemio-
logische und klinische Studien sind daher
unabdingbar, um die Ausbreitung des fiir
die Pandemie verantwortlichen SARS-
CoV-2 und dessen Varianten nachzuver-
folgen, die Folgen fiir die Gesundheit und
das soziale Leben besser zu verstehen so-
wie wirksame Therapie- und Impfmetho-
den zu identifizieren. Dadurch entsteht
fur Politik, Wirtschaft, Gesundheitsver-
sorgung und Gesellschaft eine empiri-
sche Grundlage zur Eindimmung und
zum Umgang mit der Pandemie. Diese
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COVID-19-Forschungsdaten
leichter zuganglich machen -
Aufbau einer bundesweiten
Informationsinfrastruktur

bedarfjedoch einer fortlaufenden Aktua-
lisierung.

In sehr kurzer Zeit entstanden zahl-
reiche Projekte, Studien und Netzwerke
zur Erforschung von SARS-CoV-2 und
COVID-19. Aus der Perspektive von For-
schenden sind hiermit erhebliche Her-
ausforderungen verbunden. Es fallt zu-
nehmend schwer, einen Uberblick zu be-
halten. Dieser Uberblick ist jedoch unab-
dingbar, um Forschungsaktivititen bes-
ser zu koordinieren, ungeplante Dop-
pelforschung zu vermeiden und Studien
harmonisiert zuimplementieren. Derzeit
wird die Zusammenfithrung von Wis-
sensquellen durch die unzureichende Be-
riicksichtigung von Standards und einen
Mangel an harmonisierten Methoden auf
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allen Ebenen des Forschungsprozesses
erschwert.

Aufgrund der bestehenden Pflicht
zur Registrierung klinischer Studien in
Registern sind deren Metadaten gut
strukturiert verfligbar, z.B. in der Inter-
national Clinical Trials Registry Platform
(ICTRP) der Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO; [1]) oder dem Deutschen
Register Klinischer Studien (DRKS; [2]).
Dagegen ist die Situation fir epide-
miologische und Public-Health-Studien
wesentlich untibersichtlicher. Zwar gibt
es national und international mehrere
Ubersichten im Internet, z.B. zu sero-
epidemiologischen Studien am Robert
Koch-Institut (RKI; [3]), ein COVID-
19-Forschungsregister der American So-
ciety for Microbiology [4], die COVID-
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Zusammenfassung - Abstract

19-Forschungsiibersicht der Medizin-
informatik-Initiative [5] oder des Rats
fir Sozial- und Wirtschaftsdaten [6],
aber diese Ubersichten sind in Um-
fang, Aktualitit und Informationstiefe
uneinheitlich.

Noch schwieriger wird es, wenn
studieniibergreifend ein detaillierter
Einblick in die Protokolle, Erhebungsin-
strumente, Itembanken und weitere Stu-
diendokumente gewonnen werden soll,
obwohl Technologien zur ibersicht-
lichen Aufbereitung und Darstellung
solcher Informationen grundsitzlich
verfiigbar sind [7-9]. Dies wire zum
Beispiel wichtig, um eigene Erhebun-
gen mit bestehenden vergleichbar zu
planen. Nur vereinzelt bieten Projekte
Zugang zu relevanten Informationen. So
wurde im Netzwerk Universititsmedizin
(NUM; [10]), das vor allem kranken-
hausbezogene Forschung koordiniert,
mit dem German Corona Consensus
Dataset (GECCO) ein positives Beispiel
fir harmonisierte Datenerhebungen auf
Basis von internationalen medizinischen
IT-Standards anhand eines abgestimm-
ten Kerndatensatzes geschaffen [11].
Auch das GESIS - Leibniz-Institut fiir
Sozialwissenschaften stellt eigene Erhe-
bungsinstrumente und weitere Studien-
dokumente auf ihren Webseiten bereit
[12].

Ein weiteres Problem betriftt den Zu-
griff auf neueste Forschungsergebnisse
und Daten, die inzwischen hiufig in Pre-
prints publiziert werden, bevor sie mit oft
mehrmonatigen Verzogerungen in eta-
blierten Literaturdatenbanken wie Pub-
Med oder Web of Science auffindbar sind.
Ein zentraler Zugriff auf diese verteilt
vorliegenden Preprint-Archive ist daher
wichtig, um aktuelle Ergebnisse besser zu
finden und die Idee des breiten Commu-
nityreviews von Preprints im Sinne einer
Qualitdtssicherung praktisch zu unter-
stiitzen.

Dariiber hinaus wurden im Laufe der
Pandemie weitere Hiirden offensichtlich,
die eine efliziente Forschung erschwe-
ren: Obwohl teilweise dieselben Personen
in verschiedene Studien eingeschlossen
wurden und weitere Gesundheitsdaten
dieser Personen z.B. bei den Kranken-
kassen gespeichert sind, fehlen ausrei-
chende Optionen, diese Daten auf in-
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Zusammenfassung
Public-Health-Forschung, epidemiologische
und klinische Studien sind erforderlich,

um die COVID-19-Pandemie besser zu
verstehen und geeignete MaBnahmen zu
ergreifen. Daher wurden auch in Deutschland
zahlreiche Forschungsprojekte initiiert.

Zum heutigen Zeitpunkt ist es ob der

Fille an Informationen jedoch kaum noch
mdglich, einen Uberblick tiber die vielfiltigen
Forschungsaktivitdten und deren Ergebnisse
zu erhalten. Im Rahmen der Initiative
,Nationale Forschungsdateninfrastruktur

fir personenbezogene Gesundheitsdaten”
(NFDI4Health) schafft die ,Task Force COVID-
19" einen leichteren Zugang zu SARS-CoV-

2- und COVID-19-bezogenen klinischen,
epidemiologischen und Public-Health-
Forschungsdaten. Dabei werden die soge-
nannten FAIR-Prinzipien (Findable, Accessible,
Interoperable, Reusable) beriicksichtigt,

die eine schnellere Kommunikation von
Ergebnissen beférdern sollen. Zu den
wesentlichen Arbeitsinhalten der Taskforce
gehdren die Erstellung eines Studienportals

https://doi.org/10.1007/500103-021-03386-x
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COVID-19-Forschungsdaten leichter zuganglich machen - Aufbau
einer bundesweiten Informationsinfrastruktur

mit Metadaten, Erhebungsinstrumenten,
Studiendokumenten, Studienergebnissen
und Verdffentlichungen sowie einer Suchma-
schine flir Preprint-Publikationen. Weitere
Inhalte sind ein Konzept zur Verkniipfung von
Forschungs- und Routinedaten, Services zum
verbesserten Umgang mit Bilddaten und die
Anwendung standardisierter Analyseroutinen
fiir harmonisierte Qualitatsbewertungen.

Die im Aufbau befindliche Infrastruktur
erleichtert die Auffindbarkeit von und den
Umgang mit deutscher COVID-19-Forschung.
Die im Rahmen der NFDI4Health Task Force
COVID-19 begonnenen Entwicklungen sind
fiir weitere Forschungsthemen nachnutzbar,
da die adressierten Herausforderungen
generisch fiir die Auffindbarkeit von und den
Umgang mit Forschungsdaten sind.

Schliisselworter
COVID-19-Studienportal - FAIR-Prinzipien -
Epidemiologie - Public Health - Klinische
Studien

Abstract

Public health research and epidemiological
and clinical studies are necessary to
understand the COVID-19 pandemic and

to take appropriate action. Therefore, since
early 2020, numerous research projects have
also been initiated in Germany. However,
due to the large amount of information,

it is currently difficult to get an overview

of the diverse research activities and their
results. Based on the “Federated research
data infrastructure for personal health data”
(NFDI4Health) initiative, the “COVID-19

task force” is able to create easier access to
SARS-CoV-2- and COVID-19-related clinical,
epidemiological, and public health research
data. Therefore, the so-called FAIR data
principles (findable, accessible, interoperable,
reusable) are taken into account and should
allow an expedited communication of results.
The most essential work of the task force
includes the generation of a study portal

Making COVID-19 research data more accessible—building
a nationwide information infrastructure

with metadata, selected instruments, other
study documents, and study results as well
as a search engine for preprint publications.
Additional contents include a concept for the
linkage between research and routine data,
a service for an enhanced practice of image
data, and the application of a standardized
analysis routine for harmonized quality
assessment. This infrastructure, currently
being established, will facilitate the findability
and handling of German COVID-19 research.
The developments initiated in the context
of the NFDI4Health COVID-19 task force are
reusable for further research topics, as the
challenges addressed are generic for the
findability of and the handling with research
data.

Keywords
COVID-19 study portal - FAIR principles -
Epidemiology - Public health - Clinical trials
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dividueller Ebene zu verkniipfen. Dies
beschrinkt die Moglichkeiten, ein aus-
reichend umfassendes Bild des Krank-
heitsgeschehens zu erhalten, um verliss-
lichere Aussagen zur Verlaufsprognose
oder zu Impffolgen schnell zu erhalten.
Dies ist der Fall, obwohl es auf3erhalb von
reinen Forschungsprojekten positive Bei-
spiele gibt, die durch eine entsprechende
Gesetzgebung abgedeckt sind, wie etwa
die Zusammenfithrung von Melde- und
Sequenzierungsdaten am RKI, um ver-
besserte Aussagen zu Virusvarianten zu
erhalten.

Zusammenfassend erfiillen die deut-
schen klinischen Studien zu COVID-
19 sowie entsprechende Datenbestéinde
in Epidemiologie und Public Health
trotz positiver Beispiele die Ansprii-
che der sogenannten FAIR-Prinzipien
[13] noch nicht im vollen Umfang. Da-
bei steht FAIR fiir die Auffindbarkeit
(Findable), Zuganglichkeit (Accessible),
Interoperabilitit (Interoperable) und
Wiederverwendbarkeit (Reusable) von
Forschungsdaten LINK zu [14]. Um die-
sem Defizit zu begegnen, wurde als Teil
des deutschen interdisziplindren Netz-
werkprojekts ,,Nationale Forschungsda-
teninfrastruktur fiir personenbezogene
Gesundheitsdaten (NFDI4Health; [15])
die Task Force COVID-19 etabliert [16].
Ihr Ziel ist es, eine bundesweite In-
formationsinfrastruktur zu entwickeln,
um medizinische, epidemiologische und
Public-Health-Forschung nach FAIR-
Kriterien leichter zuginglich zu ma-
chen und Forschungsergebnisse besser
zu kommunizieren. Dabei betrachtet die

NFDI4Health Task Force COVID-19

neben Forschung in Bezug auf Patient-

Innen mit COVID-19 auch die Public-

Health-Folgen des Pandemieausbruchs

auf die Allgemeinbevolkerung.
Wesentliche  Arbeitsinhalte  der

NFDI4Health Task Force COVID-19

umfassen:

1. die Erstellung eines Studienportals
zum Auffinden deutscher COVID-
19-Forschungsinitiativen mit struktu-
rierten Gesundheitsdaten aus epide-
miologischen und klinischen Studien
inkl. Impfstudien, administrativen
Datenbanken, der Primarversorgung
und der Gesundheitsberichterstat-
tung, das auch die semantisch aufbe-
reitete vergleichende Darstellung von
Items aus Erhebungsinstrumenten
umfasst;

2. die auf Text-Mining (Extraktion aus
grofien Textmengen) basierende Auf-
bereitung und Darstellung von SARS-
CoV-2- und COVID-19-bezogener
Forschung unter Nutzung der Inhalte
verschiedener Preprint-Server in
einer semantischen Suchmaschine;

3. ein Konzept zur Verkniipfung von
Forschungs- und Routinedaten;

4. Services zum verbesserten Umgang
mit Bilddaten;

5. die Anwendung standardisierter
Analyseroutinen fiir harmonisierte
Qualititsbewertungen.

Die primére Zielgruppe der Infrastruktur
sind Forschende, die Studien zu SARS-
CoV-2 oder COVID-19 durchfithren
oder planen. Die intendierte Anwendung
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Abb. 1 < Ubersicht zu Ser-
vices und Aktivitaten der
NFDI4Health Task Force
COVID-19

der ersten beiden Arbeitsinhalte betriftt
insbesondere das leichtere Auffinden
deutscher COVID-19-Ressourcen zur
besseren Planung eigener Studien sowie
zur Bewertung von Studienergebnissen.
Mit den Arbeitsinhalten 3-5 werden
Hilfsmittel an die Hand gegeben, um
die Qualitit spezifischer Aspekte von
COVID-19-bezogener Forschung wie
das Verkniipfen von Daten aus ver-
schiedenen Quellen (Record-Linkage)
oder Bildanalyse zu unterstiitzen. Eine
Ubersicht zu den verschiedenen Ar-
beitsinhalten findet sich in @ Abb. 1. Der
Schwerpunkt dieser Publikation liegt
auf der Darstellung des Studienportals
und der Suchmaschine fiir Preprint-
Publikationen (Arbeitsinhalte 1-2).

COVID-19-Studienportal

Um ein Studienportal entwickeln zu
konnen (s. Arbeitsinhalt 1), das einer-
seits mit Registern fiir klinische Studien
kompatibel ist, insbesondere dem ICTRP
[1] und dem DRKS [2], und andererseits
epidemiologische und Public-Health-
Studien angemessen abbildet, musste ein
geeignetes Datenmodell formuliert wer-
den. Mit diesem wird eine strukturierte
Erfassung von studienbezogenen Meta-
daten in einer Datenbank ermoglicht.
Zu diesem Zweck greift es auf Attribute
und Wertelisten aus einer Reihe von
Vorarbeiten zurtick, z.B. den Minimum
Information About Biobank Data Sha-
ring (MIABIS; [17, 18]), das Maelstrom-
Datenmodel [19] sowie dem DataCite-
Metadatenschema [20]. Ein Mapping
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Abb. 2 A Suchportal mit einem Ergebnisausschnitt, der Seroprévalenzstudien umfasst

gegen die Standards HL7 FHIR [21] und
das Clinical Data Interchange Standards
Consortium - Operational Data Model
(CDISC ODM) wurden umgesetzt, um
eine angemessene Interoperabilitit zu
gewihrleisten. HL7 FHIR sowie CDISC
ODM sind Standards zum Austausch
strukturierter klinischer Daten zwischen
Geriten und Organisationen. Da keiner
der Standards eine vollstindige Abde-
ckung der Problemdoméne bot, wurde
das Datenmodell zunichst nicht kon-
sistent innerhalb eines dieser Standards
formuliert. Details des Datenmodells
sind in einer eigenen Publikation ver-
fagbar [22]. Durch die Kompatibilitit
mit dem Datenformat von DataCite
kénnen Studiendokumente und Instru-
mente einzeln publiziert und ein DOI
(Document Object Identifier) vergeben
werden [23]. So wird auch ,,graue Litera-
tur® referenzier- und zitierbar. Dariiber
hinaus kann eine forschungsfreundliche
Lizenz fiir deren Nachnutzung im Crea-
tive Commons Framework [24] vergeben
werden.

Um die relationale Datenbank zu
befiillen, die das Datenmodell imple-
mentiert, wurde im ersten Schritt ein

automatisches Verfahren entwickelt, um
Eintrdge zu klinischen Studien aus den
Registern DRKS und WHO ICTRP re-
gelmiflig auszulesen. Im zweiten Schritt
wurden epidemiologische und Public-
Health-Studien anhand geeigneter Such-
maschinen wie Google und PubMed
identifiziert, die jeweiligen Studienlei-
tungen individuell kontaktiert und um
ihre Teilnahme an dem Studienportal
gebeten. Studienmerkmale wurden in
diesem Prozess manuell erfasst.

Das COVID-19-Studienportal [25]
mit seinen 3 Teilkomponenten zentra-
les Suchportal, Dokumentenportal und
Instrumentenportal bedient verschiede-
ne Anwendungsfille, die nachfolgend
beschrieben sind.

Zentrales Suchportal

Das zentrale Suchportal (8 Abb. 2) ist ei-
ne als browserbasierte Single Page Ap-
plication entwickelte Anwendung, wel-
che NutzerInnen einen einfachen Zu-
gangzu Studieninformationen bietet. Zu-
sitzlich werden NutzerInnen iiber die-
sen Dienst zu den anderen Webportalen
der NFDI4Health Task Force COVID-
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19 weitergeleitet. Stand Mai 2021 waren
691 Studien eingeschlossen.

Zur Integration der Studieninforma-
tionen aus verschiedenen Datenquellen
wurde das oben erwidhnte Datenmodell
[23] verwendet. Dieses erlaubt neben
der Beschreibung von Studien auch die
Darstellung von anderen Ressourcen mit
entsprechenden Metadaten. Dazu zihlen
Erhebungsinstrumente (z.B. Frage- und
Erfassungsbogen) sowie andere Studi-
endokumente (z.B. Data Dictionaries,
Studienprotokolle,  Patienteninforma-
tionen und Einwilligungserklarungen).
Beziehungen zwischen den Ressourcen
(Studien, Erhebungsinstrumenten, Do-
kumenten, Forschenden usw.) kénnen
hierarchisch abgebildet werden.

Dokumentenportal

Im Rahmen der europdischen For-
schungsdateninitiative FAIRDOM wur-
de die Plattform ,SEEK“ auf Basis
der Software Ruby on Rails entwickelt
[9, 26]. SEEK wurde im Rahmen der
NFEDI4Health Task Force COVID-19
an die Anforderungen des Studienpor-
tals angepasst. Die Plattform ermdglicht
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Abb. 3 A Ausschnitt aus den erfassten Studien mit einem Beispiel fiir die Darstellung einer Studie in der Plattform SEEKmit
ihren Ressourcen und Dokumenten (a) sowie der Beschreibung ihrer Merkmale (b)

dadurch die Speicherung und Struk-
turierung vielféltiger Ressourcen und
Dokumente von Studien, wie z.B. Erhe-
bungsinstrumente, Standard Operating
Procedures (SOPs), Dokumentvorlagen
und Studienmanuale, und erlaubt da-
mit einen gebiindelten Zugriff auf diese,
inklusive Versionsverwaltung, und Mog-
lichkeiten zur Datenpublikation, um In-
halte zitierbar zu machen (@ Abb. 3). Der
Zugang zu den gesammelten Metadaten
und Ressourcen der Studien, sofern ent-
sprechende Nutzungsrechte bestehen, ist
iber eine mit dem zentralen Suchpor-
tal verlinkte Benutzeroberfliche (Web-
Frontend) sowie iiber die Nutzung einer
programmatischen Schnittstelle (API)
moglich, welche zur Suche der Studien
auch an das Studienportal angeschlossen
ist.

Instrumentenportal

Das Instrumentenportal erleichtert den
Zugang zu Inhalten von Erhebungsin-
strumenten, z. B. von Survey-Fragebogen
und deren Items, d.h. Variablen und zu-
gehorige Wertelisten. Um dies zu ermog-
lichen, wurden semantische Suchoptio-
nen in den frei verfiigbaren Software-
anwendungen OPAL und MICA genutzt
[7], die in Java, JavaScript und PHP pro-

grammiert sind. Zu diesem Zweck wur-
den ausgewihlte Erhebungsinstrumen-
te fur die OPAL-Datenbank aufbereitet
und eine semantische Annotation un-
ter Zuhilfenahme der Maelstrom-Taxo-
nomie durchgefiihrt [19]. Die Taxonomie
umfasst 18 Dominen (z.B. soziodemo-
grafische und 6konomische Charakteris-
tika, Erkrankungen, nichtpharmakologi-
sche Interventionen), die wiederum in
135 Subdomainen (z.B. ICD-Bereiche in
der Domine Erkrankungen) unterteilt
sind. Dies ermoglicht eine Suche und
Darstellung von Items nach inhaltlichen
Kriterien (@ Abb. 4). Anfang Mai 2021
waren 23 Instrumente mit 3506 Items
abgebildet und semantisch annotiert.

Der offentliche Zugang besteht tiber
den Link [27]. Abgebildet sind sowohl
die Fragen und Items als auch deren Ant-
wortkategorien. Eine grafische Ubersicht
gibt fiirjedes Instrument Aufschluss tiber
die Anzahl der Items sortiert nach inhalt-
lichem Bereich, z. B. Lebensstile, Diagno-
sen und Symptome.

Semantische Suchmaschine fiir
Preprints

Um einen zentralen Zugrift auf Preprints
zu COVID-19 zu schaffen, wurden in
einem ersten Schritt Metadaten von
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den Preprint-Servern medRxiv, bioR-
xiv, ChemRxiv, ResearchSquare, arXiv
und Preprints.org abgefragt und in ein
gemeinsames Datenschema konvertiert.
Im néchsten Schritt wurden diese Meta-
daten, z.B. Titel und Abstracts, automa-
tisch mittels Text-Mining [28, 29] unter
Zuhilfenahme geeigneter Terminologie
indiziert, um die Forschenden durch die
semantische Suchfunktionalitit bei der
Extraktion relevanter COVID-19-Infor-
mationen zu unterstiitzen, beispielsweise
basierend auf Konzepten, Autoren, Publi-
kationsdatum oder Quellen. Begleitend
wurde eine Terminologie erstellt, um
virale SARS-CoV-2-Proteine mithilfe
eines worterbuchbasierten Algorithmus
zu erkennen [30]. NutzerInnen stehen
die semantischen Suchfunktionalititen
iiber ein webbasiertes Nutzerinterface
und eine Programmierschnittstelle zur
Verfiigung.

Die semantische Suchmaschine fiir
COVID-19-Preprints, kurz genannt
»COVID-19 preVIEW®, umfasst Stand
Mai 2021 mehr als 27.000 Preprints aus
6 verschiedenen Servern und ist 6ffent-
lich zugénglich unter dem Link [30].
Die Weboberfliche zeigt einen Uber-
blick tiber die neuesten Publikationen
mit Metadaten, wie beispielsweise Titel,
DOI und Abstract (B Abb. 5). Des Wei-



Criteria selection

Areas of information

Information classification developed by Maelstrom Research
Sacio-demographic and economic characteristics

Select All

Information about socio-demographic and economic characteristics.

("] Age/birthdate []Sex/gender [ Twin
[ marital/partner [JFamily and [] Education
status household structure
[[]Residence [IBirthplace [ citizenship and
immigrant status
[JEethnicity, raceand [ Language [ Labour force and

religion retirement

~ More

Birth, pregnancy and reproductive health history Select All

Information about birth and current or past reproductive health history of
mothers and fathers.

Display results

Filter
Lifestyle and behaviours Select All
Information about past and current lifestyle, behaviours and activities.
[]Tobacco [] Alcohol [Jorugs
[] Mutrition [[]Breastfeeding [) Physical activity
[[] Transportation [JPersonal hygiene [Isleep
[[]sexual behaviours  []Leisure activities [[] Technological
and orientation devices
~ More

Perception of health, quality of life, development and functional limitations

Select All

Information about perception of general health, quality of life, child
development and decline of functional capacities.

Abb. 4 A Beispiel der semantischen Suche fiir das Instrumentenportal

teren werden die hiufigsten Konzepte
fir jede Entititsklasse angezeigt und
konnen ebenfalls zur Suche hinzugefiigt
werden. Eine Tabelle zeigt die Haufigkei-
ten der Terme. Weitere Funktionalititen
erleichtern die Informationsextraktion,
wie z.B. der Export des Subkorpus im
Endnote- oder BibTex-Format.

Weitere Arbeitsinhalte der
NFDI4Health Task Force
COVID-19

Mit dem bisherigen Uberblick sind we-
sentliche, aber nicht alle Arbeitsinhalte
der NFDI4Health Task Force COVID-19
dargestellt. So wird als wichtiger Bestand-
teil der FAIRness von Forschungsdaten
die Notwendigkeit einer stiarker harmo-
nisierten Herangehensweise an die Da-
tenqualitdt berticksichtigt. Auf Basis ei-
nes bestehenden Datenqualititskonzep-
tes [31] und darauf beruhender generi-
scher Analyseroutinen in den Program-
miersprachen R [32, 33] und Stata sind
Anwendungsbeispiele auch auf COVID-
19-Forschungsdaten bezogen, um har-

monisierte Datenqualitdtsanalysen zu il-
lustrieren. Ein Zugang besteht iiber die
Website der Universititsmedizin Greifs-
wald [34].

Dariiber hinaus wurden in der
NFDI4Health Task Force COVID-19
Tools zur Beurteilung der Qualitit beider
Bildgebung weiterentwickelt. Dies wurde
am Anwendungsbeispiel der Lunge um-
gesetzt (B Abb. 6). Dafiir wird die bereits
bestehende Plattform Grand Challenge
[35] verwendet. Grand Challenge bietet
eine Umgebung, um Bilddaten hoch-
zuladen, zu verwalten und Methoden
auf die Daten anzuwenden. Bis zu 600
Schnittbilder einer Computertomogra-
phie fithrt die vom Fraunhofer MEVIS,
Institut fiir Digitale Medizin, entwickelte
Software zu dreidimensionalen Darstel-
lungen zusammen. Algorithmen fiir eine
automatische Bildanalyse bendtigen ei-
ne bestimmte Datenqualitdt, sodass es
wichtig ist, auch die Beurteilung der Qua-
litit der zu untersuchenden Daten zu
(teil-)automatisieren. Die ausgewidhlten
Daten koénnen zunichst in verschie-
denen Ansichten interaktiv betrachtet
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[] Puberty, [[] contraception [[] Pregnancy, delivery
menstruation, and birth [[] Perception of health  [] Quality of life [T]Life course
menopause and development
andropause [[] Functional [[] Use of assistive []Other perception of
[]Fertility and sexual ~ [] Other reproductive limitations devices health, quality of life
health health-related and functional
information limitation-related

information

werden. Relevante Strukturen, wie von
COVID-19 betroffene Regionen in der
Lunge, werden farbig hervorgehoben.
Die Wahrscheinlichkeit einer COVID-
19-Erkrankung sowie der Schweregrad
des Lungenbefalls werden automatisch
berechnet und angezeigt. Die Ergebnis-
se konnen als Bericht exportiert und
runtergeladen werden. Dabei werden
fir die Datenschnittstellen standardi-
sierte DICOM-Formate (Digital Imaging
and Communications in Medicine; [36])
eingesetzt.

Aufbauend aufeinschldgigen Publika-
tionen [37-40] wird zudem ein Konzept
zur Verkniipfung verschiedener Daten-
quellen wie priméren Forschungsdaten,
Krankenhausdaten, Abrechnungsdaten
der ambulanten Versorgung, Sequen-
zierdaten und Bilddaten entwickelt.
Dieses Konzept wird durch ein Da-
tenschutzkonzept und eine Vorlage zur
Einholung einer informierten Einwil-
ligung erginzt. Als Herausforderung
erweist sich in diesem Teilprojekt der
Umgang mit rechtlichen undlogistischen
Voraussetzungen. Zur Verkniipfung von
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Abb. 5 A Preprint-Suchportal mit einem Ergebnisausschnitt, der Seropréavalenzstudien umfasst

Routine- und Forschungsdaten sind da-
tenschutzkonforme Einwilligungen und
Pseudonymisierungsansétze notwendig.
In den meisten Datenquellen werden
jedoch nur zweckgebundene Auswer-
tungen durch Einverstindnisse und
Einwilligungen der ProbandInnen bzw.
PatientInnen abgesichert, d. h., eine Ver-
kniipfung verschiedener Datenquellen
ist selten vorgesehen. Diese Hiirde wurde
bereits von der Medizininformatik-In-
itiative [41] erkannt und ein sogenannter
Broad Consent definiert, der eine dif-

Abb. 6 <« 3-D-Vi-
sualisierung der
Lungenanatomie
und von COVID-19
betroffenen Regio-
nen. (Fraunhofer
MEVIS, Foto: mit
freundlicher Ge-
nehmigung © Jens
Lehmkiihler/U Bre-
men Research Al-
liance)

ferenzierte Zustimmung zu einzelnen
Verwendungsoptionen abbildet und der
durch Datenschutzverantwortliche der
Linder akzeptiert wurde. Als zweite, lo-
gistische Hiirde erwies sich das Fehlen ei-
nes iibergeordneten bzw. harmonisierten
Treuhandkonzepts. Personenidentifizie-
rende und klinische Daten werden durch
Dateneigner in lokalen Treuhandstellen
verwaltet und unterliegen individuellen
Pseudonymisierungsverfahren. Fiir eine
effektivere, iibergreifende Nutzung der
Daten ist ein iibergreifendes Treuhand-
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health=

TASK FORCE COVID-19

konzept erforderlich, das die einzelnen
Treuhandstellen miteinander koppelt.
Dadurch kénnten spezifische Pseudony-
me studien- bzw. organisationsiibergrei-
fend unter Nutzung spezieller Linkage-
Verfahren abgeglichen werden.

Diskussion

Die NFDI4Health Task Force COVID-
19 entwickelt Konzepte, Methoden und
Werkzeuge, die eine bessere Ubersicht
iiber medizinische, epidemiologische
und Public-Health-Forschung zu SARS-
CoV-2 und COVID-19 erlauben. Kom-
plementiert wird dies durch Empfeh-
lungen zum Verkniipfen verschiedener
Datenquellen sowie zur harmonisierten
Analyse der Datenqualitit von Bild- und
anderen Forschungsdaten.

Das Studienportal schafft auf Ba-
sis neuer Standards zur gemeinsamen
Beschreibung von Studien, Erhebungsin-
strumenten und weiteren Dokumenten
eine Grundlage zur Integration von
Informationen aus bisher getrennten
Dominen, wie beispielsweise klinischen
und epidemiologischen Studien. Durch
die studieniibergreifend einheitliche se-



mantische Annotation von Items aus
COVID-19-Erhebungsinstrumenten be-
steht im Gegensatz zu anderen Portalen
eine leichte Such- und Vergleichbar-
keit nach inhaltlichen Kriterien. Zudem
wurde mit COVID-19 preVIEW eine
semantische Suchmaschine fiir COVID-
19-Preprints entwickelt, die u.a. einen
Uberblick iiber die neuesten Publikatio-
nen, inklusive Metadaten, ermdglicht.

Die in dieser Arbeit prisentierten
Tools und Services befinden sich noch
in der Weiterentwicklung und werden
durch Feedback der NutzerInnen fort-
laufend optimiert. Dies betrifft sowohl
die Standards und deren technische
Umsetzung als auch die Integration von
neuen Inhalten. Zur schnelleren Umset-
zung wurde das Datenmodell zur Be-
schreibung von Studien und Ressourcen
zunédchst zwar unter Beriicksichtigung
bestehender Standards, aber doch als ei-
genstindiges Konzept aufgesetzt. Um die
Interoperabilitit zu anderen Systemen
zu gewidhrleisten und damit auch die
Befiillung der Plattform mit Studien und
deren Metadaten wber entsprechende
Schnittstellen weiter automatisieren zu
konnen, ist zukiinftig eine Anbindung
des Datenmodells an etablierte Standards
wichtig, insbesondere an den Interope-
rabilitatsstandard HL7 FHIR [21]. Auch
die Implementation von weltweit gin-
gigen doménenspezifischen Ontologien
(Begrifflichkeiten) aus dem medizini-
schen Bereich, allen voran SNOMED
CT [31, 42], wére wichtig, da sich hier-
durch maichtigere semantische Such-
und Klassifikationsmoglichkeiten ergi-
ben. Die verwendeten Werkzeuge wie
MICA oder SEEK konnen komplexere
Terminologien abbilden; entsprechende
Funktionalititen befinden sich derzeit
in Vorbereitung. Weiterhin ist geplant,
die vorhandenen Funktionalititen von
SEEK hinsichtlich Strukturierung und
Klassifizierung der Studien und Inhalte
umfassender zu nutzen.

Technisch wurden im Rahmen der
NFDI4Health Task Force COVID-19
mehrere Web-Frontends als Bestandteile
eines umfassenden Studienportals ver-
wendet. Dieses Vorgehen bedarf einer
weiteren Evaluation, da die Frontends
zwar unterschiedliche Schwerpunkte
haben, aber dennoch teils tiberlappen-

de Funktionalititen besitzen. Deren
Zusammenspiel muss im weiteren Pro-
jektverlauf unter Berticksichtigung von
NutzerInnen-Feedbacks optimiert wer-
den. Eine weitere Herausforderung ist
das manuelle Hinzufiigen und Kuratieren
neuer Metadaten zur Beschreibung von
Studien und weiteren Ressourcen. Dies
kann nur im Zusammenspiel mit den
Verantwortlichen unter der Bedingung
knapper zeitlicher Ressourcen umgesetzt
werden, was die Akzeptanz reduziert.
Daher werden Optionen erprobt, den
Prozess der Informationssammlung zu
verschlanken, etwa durch Program-
mierung geeigneter Tools zur Online-
eingabe. Auch die Nutzung etablierter
Lizenzmodelle wie Creative Commons
zur Kldrung der rechtlichen Rahmen-
bedingungen fiir eine Nachnutzung von
Studiendokumenten in einem zentralen
Portal ist nicht trivial. Solche Lizenz-
modelle bediirfen noch einer breiteren
Verankerung bei den Forschenden.

Die im Rahmen der NFDI4Health
Task Force COVID-19 begonnenen Ent-
wicklungen werden im Rahmen der
NFDI4Health aufgegriffen und verste-
tigt. Dies ist sinnvoll, weil die im Zusam-
menhang mit der aktuellen Pandemie
identifizierten Defizite nicht spezifisch
fir COVID-19-Forschung sind, sondern
Forschungsaktivititen in Public Health,
Epidemiologie und klinischen Studien
allgemein betreffen. Daher werden Er-
kenntnisse aus der NFDI4Health Task
Force COVID-19 richtungsweisend fiir
weitere Entwicklungen der NFDI4Health
sein. Zur Gewihrleistung einer hohen
Nachhaltigkeit wird auch mit anderen
Initiativen auf nationaler und interna-
tionaler Ebene eng kooperiert.

Fazit

Die im Aufbau befindliche Infrastruktur
der NFDI4Health Task Force COVID-
19 ermdglicht die bessere Auffindbarkeit
von Forschung und deren Ergebnissen zu
SARS-CoV-2 und COVID-19 aus Pub-
lic Health, Epidemiologie und klinischen
Studien mit Fokus auf Deutschland. Die
im Rahmen der NFDI4Health Task Force
COVID-19 umgesetzten Entwicklungen
sind tiber COVID-19 hinaus relevant,
da die adressierten Defizite und Heraus-
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forderungen generisch fiir die Auffind-
barkeit von und den Umgang mit For-
schungsdaten sind.
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