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REGISTERPORTAL = „REGISTER DER REGISTER“ 
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Registerportal („Register der Register“) –  
Hintergrund/Zielstellung 

Hintergrund 

 Existenz einer Vielzahl medizinischer Register mit unterschiedlichen 
Zielstellungen und Konzepten, i.d.R. singulärer Aufbau und Betrieb 

 Unscharfe Definition und Qualitätskriterien für Register 

 Übergreifender Ansatz einer Übersichtsdatenbank der vorhandenen 
medizinischen Register als Informationsquelle fehlt bislang 

Zielstellung 

 Entwicklung eines Web-basierten Registerportals (vergleichbar zum 
Deutschen Studienregister und Deutschen Biobankenregister), das 
seine Informationen öffentlich und frei zur Verfügung stellt 

 Bereitstellung möglichst umfassende Informationen zu den in 
Deutschland vorhandenen klinischen und epidemiologischen 
Registern für die medizinische Wissenschaft, für Ärzte, Patienten, 
sowie die interessierte Öffentlichkeit 
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Projektziele 

 Schaffung von Transparenz 

 Verbesserung von Qualität 

 Förderung von Zusammenarbeit und Austausch 

 

 

 

 Registerportal 

1. Festlegung von Metadaten und Verfahren 

2. Implementierung (analog DBR) 

3. Aufnahme von Registern aus TMF und DNVF 
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Registerportal – mehr als ein Verzeichnis 

 Aufbau eines Portals der deutschen medizinischen Register mit 
Entwicklung einer Checkliste zur Guten Register Praxis 

 

Ziel: 

 

 öffentliches und frei zugängliches Web-basiertes Portal mit 
Informationen zu in Deutschland vorhandenen medizinischen 
Registern  
 

und  
 

 Entwicklung eines Leitfadens zur Guten Register Praxis (GRP)  
(Checkliste zu Qualitätssicherung und -dokumentation, 
methodischen Standards und Evaluationskriterien) 
- als Weiterentwicklung des DNVF-Memorandums zu Registern 
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Checkliste Registerqualität des DNVF –  
Domänen (Überblick) 

(1) Systematik und Angemessenheit eines Registers 

(2) Standardisierung 

(3) Validität der Stichprobengewinnung 

(4) Validität der Datenerhebung 

(5) Validität der statistischen Analysen und Berichte 

(6) Übergreifende Qualitätsanforderungen 

 

 



TMF – Technologie- und Methodenplattform für die vernetzte medizinische Forschung e.V. 
Semler – Registerportal & Deutsches Biobanken-Register – TMF Registertage, Berlin, 23.05.2014 Seite 7 

Registerportal – wer ist der Nutzer ? 

Nutzergruppen: 

 Forscher 

 Orientierung bei eigenen Forschungsvorhaben / 
Förderanträgen 

 Kooperationsvermittlung 

 Nachnutzung von Daten 

 Methodischer Vergleich, Unterstützung von Evaluation und 
Methodenentwicklung 

 Förderer 

 Übersicht über bereits Vorhandendes / Gefördertes 

 Identifikation von „Lücken“ 

 Anhalt für Qualitätskriterien 

 Öffentlichkeit, Patienten 

 Transparenz, Vertrauensaufbau 
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Registerportal – welches sind die 
Anwendungsfälle ? 

Zu beantwortende Fragen: 

 Wer sammelt welche Daten zu welchem Kollektiv? 

 Zu welchen Erkrankungen gibt es Datensammlungen / 
Kohorten ? 

 Welchen Umfang haben die Datensätze? 

 Sind Probensammlungen mit den Daten verknüpft? 

 Welche Maßnahmen und Methoden werden zur 
Qualitätssicherung eingesetzt? 
(Welche Qualität hat die Datensammlung?) 

 Welche ethischen und datenschutzrechtlichen Grundlagen 
liegen der Sammlung zugrunde? (Einwilligung, Ethikvoten, 
Datenschutzkonzept) 

 Sind die Daten auch für andere Forschungsvorhaben nutzbar? 

 Wer ist Ansprechpartner? Welches sind die Kontaktdaten? 

 … … …  
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 Seit April 2009 institutionelle Zusammenarbeit zwischen TMF und DNVF. 

 BMBF-Anträge 2009 + 2010 mit guter Beurteilung, aber ohne Förderung. 

 Eine Finanzierung durch die TMF für die erste Stufe des Aufbaus eines Portals 
der deutschen medizinischen Register wurde im September 2012 beantragt und 
genehmigt.  Projektstart: Juli 2013. 

 Projektkoordination: Prof. Stausberg & Semler – mit Unterstützung der 
Geschäftsstellen von TMF und DNVF.  
Steering Committee: Prof. Hoffmann, Prof. Neugebauer, Prof. Stausberg, Semler 
Arbeitsgruppen: Mitglieder der AG IT-QM der TMF und Mitglieder der AG Register 
des DNVF 

Der Weg zum Projekt und Arbeitsplan 
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Registerportal – Vorgehen 

 In einem ersten Schritt soll gemeinsam mit den relevanten Stakeholdern, 
wie den Betreibern von Registern der Versorgungsforschung, den 
Krebsregistern und Registern aus dem Bereich der Medizintechnik sowie 
der GKV,  

 ein Datenmodell sowie  

 ein Betriebs- und Nutzerkonzept eines Registers der Register 
entwickelt werden (bis 2014). 

 Eine Software-Entwicklung sollte erst in einem zweiten Schritt 
angegangen werden. 

Danach: 

 Aufnahme  ausgewählter Register mit  qualitätsgesicherter 
Datenerfassung 

 Bestandsaufnahme alle übrigen medizinischen Register in Deutschland für 
eine spätere Aufnahme in das Registerportal möglichst flächendeckend 
(u.a. über medizinische Fachgesellschaften) 

 Nach Fertigstellung soll Kerndatensatz zu allen medizinischen Registern in 
Deutschland vorliegen. Zusammenarbeit mit dem Dt. Studienregister. 
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Registerportal – Herausforderungen 

 Typisierung von Registern 

 Erfassung und Darstellung von unterschiedlichen Registern nach 
einheitlichen Kriterien 

 Systematische Strukturierung von Register hierfür notwendig 

 Qualitätskriterien 

 Checkliste soll Kriterien enthalten, mittels derer die methodische 
Qualität des Registers evaluiert werden kann 

 Definition von Qualitätsnormen (ähnlich wie Delbi für Leitlinen) 

 methodische Einheitlichkeit beim Aufbau, der Führung und der 
Pflege von Registern als langfristiges Ziel 

 Mehrwertfunktionen – Incentivierung 

 Adressaten und potentieller Nutzerkreis der GRP: aktuelle 
Registerbetreiber, aber auch Institutionen, die Register neu aufbauen 
und externe Nutzer, andere Wissenschaftler oder die interessierte 
Öffentlichkeit. 

 Schaffung von Anreizen – warum sollen die Registerbetreiber ihre 
Daten eingeben und pflegen? 

 Möglichst wenig Eingabe – aber möglichst viel Recherche ? 
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Registerportal : 
Workshop 26.7.2013 – Arbeit am Basisdatensatz 

 Im Nachgang durch 2-stufige Expertenabfrage konsentiert 
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Stand 

Vorschlag für Metadaten fertiggestellt 

Endfassung vom 13.3.2014 

Dissemination 

Vorstellung auf Registertagen am 22. und 23.5.2014 

Vorstellung auf DKVF 2014 

Weiteres Vorgehen 

Anpassung Projektvertrag 

Einbindung Fachgesellschaften 

Festlegung von Verfahrensregeln bzw. einem 
Implementierungskonzepts 

 

DANACH: 

Suche nach Finanzierung für die 2. Stufe des Projekts ! 
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Das Deutsche Biobanken-Register (DBR) 

www.biobanken.de  

 

 

 

 

http://www.biobanken.de/
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Mehrwert eines nationalen Biobanken-Registers 

„Ressource humanes Material“ 
 redundante Forschung & „Raubbau“ 
Harmonisierung & Standardisierung beim 

Qualitätsmanagement für Probenmaterial 

 

Sichtbarkeit national – international 
Kooperation & Kollaboration 
Daten- & Probenaustausch 
 Pan-European Infrastructures (BBMRI-ERIC) 
 

Exzellenzforschung  
 Forschungsergebnisse 
Wettbewerb um Fördermittel 

 

Transparenz 
 öffentliches Bewußtsein (Patient, Donor) 
 informed consent – open consent 
 privacy & Datenschutz 
 „Biobankgeheimnis - Gesetz “ 
 öffentliche / private Förderung 
Vertrauen in Forschung mit Biobankmaterial 
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Herausforderung Minimal-Kerndaten-Satz für 
Deutsches Biobanken-Register 

• Populationsbezogen 
• Krankheitsbezogen  

Materialgruppe 

• Serum, DNA, Zellen 
• -20 oC , -80 oC, N2  

„Consent"          
• Reichweite 
• Zweckbestimmung  

Phänotyp 
• ICD10 
• Methode  

Klassen 
• Altersgruppen 
• Geschlecht 
• Probenzahlen  

 Kompatabilität 
   zu BBMRI 
 
 Deutsch/Englisch 
 
 Schlanke Registrier- 
   elemente 
 
 Pragmatisch 
 
 Leicht pflegbar – 
   aktualiserbar 
 
 Anpassbar an vor- 
   handene IT-Struktur 
 
 Neue IT-Werkzeuge 

 
 Integration neuer 
   Plattformen, z.B. 
   Tiermedizin, 
   Mikrobiolgie, 
   Zoonosen 
 
 
 
 

Vorgaben: 
Biobank-ID 
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Orientierung am Deutschen Biobanken-Register 
Technische Nutzung des Frameworks 
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Biobank 
registrieren 

Suchprofile 
speichern 

     Suchen Im Forum 
schreiben 

Im Forum 
     lesen 

    

Angemeldeter 

USER 

Gast 

Allgemeine Modulstruktur - Benutzerrollen 
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 - Manuelle Eingabe vs. automatische Eingabe 
 - Aktivierung => Daten sind öffentlich sichtbar 

Web-basiertes, password-geschütztes Registrieren  
- „My Biobank“ 

Items & auszufüllende Felder: 

Biobank (9) 
- Name|Akronym|Adresse|Bundesland|Link|Netzwerk 

Kontakt (6) 
- Name|Titel|Funktion|Email 

Policy (2) 
- Link zur Policyangabe|Beschreibung [Stichworte] 

Förderung (4) 
-  Institution|ID|Zeitraum 

Materialgruppe (8) 
- Lagertemperatur|Gesamtaliquots|SPREC|Lagerformat|u. a.  

Probandengruppe (8) 
-  Personenzah|Weitergab|Geschlecht|Alter|Follow-up|u. a. 

Phänotyp (3) 
- ICD|OMIM|MeSH 

Sammlung (1) 
- Akronym 

Sammlungsbestandteile (5) 
- Probandengruppe|Materialgruppe|Zahl Probanden|Zahl Aliquots|u. a. 

 
 
 

[47 Felder für ein Set; 30 Felder pro Material] 
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Biobank-Register-Ansicht 

Modulwahl 

Registersuche:  
Durchblättern  
ist Default 

Lupen: Einfache Ansichten 

Abspeicherbare pdf- 
Ansichten der Auswahlen 

Registeransichten 

Auswahlboxen 
erlauben das Filtern 

Aktualitätskontrolle 
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Online Recherche 
- Browser 
- Filtersuche 
- Berichte erstellen 

 

Suchen und Finden 
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Deutsches Biobanken-Register (DBR-UP) 

Auswahl von Phänotypen  Welches Material? 
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Deutsches Biobanken-Register (DBR-UP) 

Überblick der Materialien zu den zuvor ausgewählten Phänotypen 
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Historie des Deutschen Biobanken-Registers seit 2010 
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Stand Dezember 2013 
Registrierte Biobanken: 111 
Registrierte Nutzer: 133 
P2B2-Nutzer: 8 
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Überblick zu Probenressourcen im DBR 

Stand 06.12.12 
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www.biobanken.de 

n=112 

März 2010 März 2013 

86% 

8% 
3% 2% 1% 

Unterschiedliche Biobank-Typen im Deutschen Biobanken-Register 

Einzelne Biobank mit Studiensammlungen 
-    Biobanken betreiben Studien 

Studien- / Kohorten-bezogene Biobanken 
- Jede neue Studie ist eigene Biobank 
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SPREC implementiert (nach Betsou et al. 2010) 
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News & Views – Presseschau für Biobanker 
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User Portal = ONLINE Biobanking-Forum 

Klärung 
technischer, 
organisatorischer 
und 
regulatorischer 
Fragen aus dem 
Biobanken-
Alltag nach dem 
„Bottom up“-
Prinzip 

Wissenschaftliche Evaluierung des Registers 
und Begleitung des User-Portals 
 
Das Deutsche Biobanken-Register und sein User-
Portal werden von einem Kuratorium 
wissenschaftlich begleitet. Aufgabe der 
Kuratoriums-Mitglieder ist es, die Entwicklung des 
Registers voranzutreiben, die Aktualität der Daten 
sicherzustellen, das User-Portal zu moderieren 
und kontinuierlich dessen Nutzung und Akzeptanz 
im Register zu evaluieren. 

 

 

Forum 1 - Qualitätsmanagement 
- SOPs 
- Prä-Analytik 
- Probentransport 
- Umgang mit Proben 

Forum 2 - Rechtliches & Ethik 
- Patienteneinwilligung 
- Datenschutz 
- Biobank-Richtlinien 
- Material Transfer- Agreements 

Forum 3 – IT & Informatik 
- LIMS / BIMS 
- Automation 
- Datenbank-Management 
- Standardisierung 
- Pseudonymisierungs-Tools 

Forum 4 – Wissenschaftskommunikation 
- Allg. Informationen für Probenspender 
- Ankündigungen 
- Publikationen 
- Standardisierung 
- News & Views 
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Stand 

Projekthistorie 

1. Phase: 2007-2009 – TMF-finanziert (V058-01) 

2. Phase: 2010-2012 – BMBF-finanziertes Projekt (Projektförderung im 
Rahmen der Methodenausschreibung) 

3. Phase: 2012-2015 – BMBF-finanziert, im Rahmen der MethInfraNet-
Förderung für TMF (Bereich Biobanking) 

Aktuelle Arbeiten 

Einbindung in GBN-Projekt (Kooperationsvertrag mit der Charité, 
Projektleitung Prof. Hummel) 

Konsolidierung und Vervollständigung der Biobanken-Einträge (Abfrage, 
Dokumentationsunterstützung) insbes. hinsichtl. Material 

Initiierung der aktiven Nutzung des User-Portals durch cBMBs 

Weiteres Vorgehen 

Prüfung des Minimaldatensatzes MIABIS (Minimum Information About 
BIobank data Sharing) v. 2.0 von BBMRI zur Weiterentwicklung des 
Datensatzes und Implementierung von Schnittstellen 

Verbesserung der LifeRay-basierten Implementierung 
(Programmierauftrag) 

Finanzierung nach 2015 derzeit unklar (Grundaufgabe TMF) 
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Deutsches Biobanken-Register (DBR-UP) 
www.biobanken.de  

http://www.biobanken.de/
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit und einen erfolgreichen 
Workshop! 

Weitere Informationen: 

 

http://www.tmf-ev.de/  

http://www.tmf-ev.de/
http://www.tmf-ev.de/
http://www.tmf-ev.de/

