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ﬁMF Die TMF ....

Ein Netz fur Netze

% Dachorganisation und Austauschplattform \.\;’*#/\
% medizinische Forschungsverbiinde N ke
% kollaborativ arbeitende Forschungseinrichtungen W\ |

% ,Das Rad nicht immer wieder neu erfinden* ;?i* B
L gemeinsam Lésungen entwickeln S >

: : \

L Gemeinsam besser sein ) \ - <
% Organisation und Infrastruktur weiterentwickeln 2< &
& Qualitat verbessern n VZ

%, Ergebnisse nutzbar machen <t I\

&, Gutachten, Studien, Konzepte, Pflichtenhefte, Services, Werkzeﬁge

% initilert und geférdert vom BMBF o
Bundesministerium
L, 1999 als Querschnittsprojekt gestartet é&l'“’“'“’""!"

und Farschung

% urspringlich primar IT-Infrastruktur (,, Telematikplattform®)
% seit 2003 Themenspektrum deutlich erweitert (Grindung e.V.)
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ﬂMF Dachorganisation von Forschungsverbiunden

Nationale Netzwerke und Institutionen

% Kompetenznetze in der Medizin o O

% Nationales Genomforschungsnetz ;Zktg L
% Koordinierungszentren fir Klinische Studien »

%  Medizintechnik-Forschungsnetzwerke 0.0 i SaDramove 8§§8
% epidemiologische Forschungsnetze Esseno.g‘g:hm Q Qotingen

% Netzwerke Seltene Erkrankungen °0° iK:df Halzo’ow:;esden.
% Psychotherapeut. Forschungsnetze ~ L L "o

& Zoonosen-Forschungsnetze AaChenManz.o A Neulsenburg

% Fraunhofer-Institute R

%, eine Universitatsklinik wb’mg;n

% und andere Q e o
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ﬂMF ... und ithre AG Biomaterialbanken

Projekte: u.a.
e Erfahrungsaustausch und Beratung

» Rechtliche und Organisatorische
Rahmenbedingungen

 Mustertexte fur europ. Kooperationen
» Vorprojekt Deutsches Biobanken-Register

+ Vom Sitzungssaal in die Praxis: Vor-Ort-
Termine der AG bei etablierten Biobanken

Bamateriilbankes
= [Ripr Bifec e
Rahme aedingungea

Biomaterialbanken
- Checkliste rur
Qualititssicherung

Dr.
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ﬁM F AG Biomaterialbanken — Projekte & Aktivitaten

2003

2004 — 2006
2005

2005 — 2006
2006 — 2008
2007 — 2009
seit 2008
2008

2008 — 2009
2008 — 2009
2009

2009

erster kleiner Survey zu Biomaterialbanken in Deutschland

TMF-Projekt ,,Rechtliche & organisiatorische Rahmenbedingungen
bei Aufbau und Betrieb von Biomaterialbanken* (BMB-Projekt)
- TP1 Rechtsfragen - Buch + internat. Fachpublikation

- TP2 Datenschutz - Buch (in Vorb.) + dt. & engl. Fachpublikation
- TP3 Patienteneinwilligung - Buch + Online-Wizard

- TP4 Checkliste zur Qualitatssicherung - Buch
Kommentierung eines GenDG-Entwurfes fur das BMBF

Gutachten fur das Technikfolgenabschatzungsbuiro beim
Deutschen Bundestag -> veroffentlicht im TAB-Bericht
(Survey, Klassifizierung von Biobanken, Datenschutz & Ethik, IT)

EUCOOP Projekt zu Rechtsfragen in europ. Kooperationen von
Biobanken - dt. & engl. Mustertexte, internat. Fachpubl.

TMF Vorprojekt zu einem Deutschen Biobanken-Register
Mitwirkung an BBMRI als assoz. Partner
Kommentierung der OECD-Guidelines zu Biobanken

Pilotstudie zur Vernetzung von Biobanken von Kompetenznetzen
(BMBF-gefordetres deutsche BBMRI-Erganzungsprojekt)

TP 3 IT-Unterstutzung fur Biobanken im TMF-Projekt IT-Strategie
- internat. Fachpublikation in Vorbereitung

offentliche Kommentierung des GenDG
FOorderantrag Biobanken-Register und —Portal beim BMBF
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ﬂMF Thema: Aufbau eines Registers deutscher medizinisch relevanter
Biomaterialbanken als webbasiertes open-access-Verzeichnis

Hintergrund:

L Medizinische Biomaterialbanken mit humanen Proben und den
zugehorigen Daten werden

% unabhangig voneinander

& an ganz unterschiedlichen Institutionen (z.B. Kliniken,

Forschungsinstitute, Pharma- und Biotech-Unternehmen)
% zu vielfaltigen Zwecken (Diagnostik, Forschung)
eingerichtet und gefuhrt.

% Eine offentlich verfugbare Ubersicht tber die in

Deutschland bestehenden medizinisch relevanten Biobanken
war bis dato nicht vorhanden.

&, Bestehende Ressourcenwerden nur unzureichend genutzt

% Investitionen eher zur Schaffung neuer Biobanken
verwendet als zum Ausbau existierender Infrastruktur.

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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GMF Rationale

Durch die Etablierung eines Deutschen Registers
medizinischer Biomaterialbanken liefde sich:

% insbesondere fur Forderer und Projekttrager, aber auch fir
die am Aufbau einer eigenen Biomaterialbank interessierten
Forscher, redundanter Aufwand vermeiden

“WVernetzung und zum Auffinden wechselseitiger
Ansprechpartner

% Beitrag zu gemeinsamer Losung rechtlicher,
regulatorischer und organisatorische Fragen

S Informationsaustausch

Synergien == Qualitats- und Effizienzsteigerung der
medizinischen Forschung am Standort Deutschland

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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ﬂM F Vorarbeiten 2003-2007

* Eine Befragung des Fraunhofer ISST, Berlin im Rahmen der TMF.Ergebnisbericht

v Teilprojekte (TP 0-4) (Stand: 26. Juni 2003). ZTG GmbH (2003)
des Projekts

* TMF-Biomaterialbanken-Befragung — Bericht und Materialsammlung (Band 1)

Biomaterialbanken’ vorgelegt von RA Prof. Dr. Jirgen W. Goebel & Peter lhle. (2003/04)
(2004-2006)

* Recherchen und Kategorisierung im Rahmen von TPO des BMB-Projekts
»Generisches Konzept der TMF fir den Aufbau und den Betrieb von

v TAB-
IABGUIGERIEnS Biomaterialbanken —Modellbildung* (Goebel, Becker, lhle et al.; Sept. 2004)

(D002-01 TAB,
2005/06) e Zusammenfassung hieraus ,Biomaterialbanken in Deutschland* der AG BMB

Biomaterialbanken in (Becker,Mcirz 2005)

der Bundesrepublik * Bestandserhebung und Kategorisierung (Goebel, Zimmermann, Becker, Sellge,
Deutschland - eine Semler; Okt.-Dez. 2005) im Rahmen des sog. TAB-Gutachtens
systematische »Bestandsaufnahme und Charakterisierung von Biobanken -
Bestandserhebung. Systematisierung, wissenschaftliche Bewertung, Finanzierungsmodelle und
Konzepte zu Datenschutz und Patienteneinwilligung. Gutachten der
Telematikplattform fir Medizinische Forschungsnetze e.V. (TMF) im Auftrag des
Deutschen Bundestages, vorgelegt dem Biro fir Technikfolgen-Abschdtzung
beim Deutschen Bundestag (TAB). Version 1.20, 30.06.2006“

* Recherche nach Ansprechpartnern zur Vorbereitung des nationalen Beitrags
zum ESFRI.-Projekt ,,European Biobanking and Biomolecular Resources Research
Infrastructure(BBMRI)“ (Sellge; Febr. 2006)
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v\ "
GMF Fachgruppe -

* Dr. Dr. Michael Kiehntopf (SEPNET)
— zugleich Projektleiter —

3l ®* Dr. Christina Schroder (IBMT)

* PD Dr. Hummel (KN Maligne
Lymphome — Sprecher AG
Biomaterialbanken)

iT\J * Prof. Krawczak (NGFN - Stellv.
Sprecher AG Biomaterialbanken)
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https://crip.rzpd.de/tissuedatabase/ueberblick

LN, I 'LIL_ <)
GMF Status Deutsches Register medizinische Z;_HL_ /

Biobanken: Geplante Projektabschnitte -

>

| ! .

Web-basiertes Register O Konzept und Projektvorschlag
medizinisch relevanter fir moglichst externe Forderung
Biobanken in Deutschland; eines deutschen Biobanken-
deutsch / englisch; Registers:

gegliedert nach:
% Inhalt (gesammelte 0 Phase 2 (Aufbau und initialer

Biomaterialien) Betrieb des eigentlichen
%, Regionen nationalen Biobanken-Registers)

als schnell im Web sichtbare 0 Phase 3 (langfristiger

Rohform eines spateren .
S i daverhafter Betrieb)

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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/—' Fachliche Sichtung der —\"
bisherigen Datenbestdnde

* Definition cler Ein und
Ausschlusskriterien zur

WP 2: Implementierun ‘

der Vorstufe y i
4 =i * Erstellan eines Kriterien-
~Adressverzeichnis Katalogs:

* Einschluss - / Ausschluss -
Kriterien

Aufnahme in das Register
* Festlegung eines
Basisdatensatzes fir das
Adressverzeichnis
* Anschreibender bislang
identifizierten Biobhanken-
Ansprechpartner

WP 1: Vorbereitung

.

* |dentifikation und Erwerb einer
geeigneten Web-Doméne

* |[dentifikation und Erwerb eines
geeigneten Hostings

* einfache Web-Gestaltung
einer ersten Version

* Betriebsaufnahme

* KommunikationsmaRBnahmen
nach Betriebsaufnahme

Datensatz pro Eintrag,
Planung fir
Organisationsstruktur
Planung Finanzbedarf
=> gedndert durch
Kooperation mit BEMRI

WP 3: Erstellen eines

Kriterien-Katalogs

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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GMF Ausblick: PHASE 2

| WP 4.
Recherche

von Eintrégen

*Befragung der
einzelnen BMB

* bessere Qualitdr
*Hsherer

Validitat

+ Ausreichende
Ressourcen

* schriftlich /proaktiv

Informationsgehalt
* Akzeptanz steigt mit

WP 5:
Erstellen der

Register-
Datenbank

=strukturierte
Sammlung der
Infermationen in
RS?’rﬂar-Dmenhank
auf der Grundlage
wvan WP 1

*Paralleler Aufbau
der Datenbank zu
WP2

* Kontinvierliche

Aufnahme der

Daten aus WP2

\

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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WP 6:
Gestaltung
der Web-
Oberflache

*Verfigbar machen
der Informationen
=Erstellung eines
WEB-Interface fiir
Zugriff auf Register-
Datenbank aus
WP3

WP 7:
RegelmdaBBige

Updates
daverhafter
Betrieb

=pAkzeptanz durch
MNachhaltigkeit

*fartwéhrende
Aktualisierung

=Fachkundige
Erhebung

* Kontaktaufnahme zu
new etablierten
Biobanken

=== Erheblicher
personeller
Avufwand

\, 7
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T(W;

Geplante Statuserhebung ,,Deutschés
Register medizinischer Biobanken*

Allgemeines

(Kurz-) Bezeichnung der Biobank

Wer ist Trager der Biobank?
(Universitat, Institut, Klinik, Andere)

Leiter bzw. Geschaftsfiihrer der Biobank

Koordinator / Kontaktperson
(Anschrift, Tel, eMail-Adresse, Webseite)

Wann wurde die Biobank etabliert?

Art / Design der Biobank

[ ] populationsbezogen
[ ] krankheitsbezogen

Erhalten oder erhielten Sie 6ffentliche Mittel zur
Finanzierung der BMB?

Bisherige Gesamtfordersumme

Erhalten oder erhielten Sie private Mittel zur
Finanzierung der BMB?

Bisherige Gesamtfordersumme

Gibt es Finanzierungsbedarf zum
langfristigen Erhalt der Biomaterialien?

[ ]Ja
[ ] Nein

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009
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T(W;

Geplante Statuserhebung ,,Deutschés
Register medizinischer Biobanken*

Fragenkatalog Statuserhebung ,,Deutsches Register medizinischer Biobanken“

(Bitte bei verschiedenen Probensammlungen zu mehreren Studien/ Fragestellungen/
Krankheitsgebieten oder Forschungsbereichen jeweils einen gesonderten Fragebogen pro
Studie/Forschungsbereich zu den hierzu vorhandenen Biomaterialien ausfiillen)

STUDIEN-BIOBANKEN

Studie ?
Studienbezeichnung [ ]
Akronym

Principal Investigator(s)
Wer sind die Studienleiter? Name [ ], Institution [ ]

Name [ ], Institution [ ]

Forderung (der Einzelstudie) ?
[] Offentliche Férderung
[ ] Private Férderung

Hintergrund und Ziele der Studie
Kurze Beschreibung der Studienziele und
der Rationale

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009
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ﬂMF Geplante Statuserhebung ,,Deutsé-hés

Register medizinischer Biobanken**

Art der Proben, Materialien: D
Lagerungsbedingungen Blut
Serum
EDTA-Plasma

Citrat-Plasma
Heparin-Plasma
Urin

DNA ]
RNA

Gewebe

Bitte spezifizieren: [

Zellen

Blutbestandteile
(Buffy coat, usw.)

Speichel
Sonst.
Bitte spezifizieren: [

Sonstiges

4°

OO

[l

-20°

O Ooddoon

L
[l

-80°

OoO0odooon

Ooo O

Doooooog =
[

oo O

F andere Temp.

[

[
[

]
]
]
]
]
]
]
]
]

D= Dried; K= Kryokonserviert; Lagerung in oder Uber flissigem Sticktoff; F= Formalinfixiert; Sonst=

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009
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Geplante Statuserhebung ,,Deutschés
ﬁMF Register medizinischer Biobanken*

Werden Proben im Verlauf Querschnitts-Studie [ ] Longitudinale-Studie [ ]
gesammelt?

wenn longitudinale Probensammlung: [ ]
mittlere Probenzahl pro Patient/Spender?

Gibt es pro Probenentnahme mehrere Ja[] Nein ]
Probenqualitaten? Wenn ja, welche ?
Blut [ ] Serum [ ] EDTA-Plasma [_] Citrat-Plasma [_]
Heparin-Plasma [] Urin [_] DNA [] RNA [] Gewebe [ ]
Zellen [] Nabelschnurblut [] Speichel [ ] Sonst. [ ]

Bitte spezifizieren:

Lagerungszeit

mittlere Lagerungszeit des aktuellen [ ]
Probenbestands

Maximal geplante Aufbewahrungszeit? | [ ]

Derzeitige Lagerung: [ ] zentral [] dezentral

DATENERHEBUNG

Gibt es Daten zur Charakterisierung der
Proben und/oder Analysedaten aus den Ja[] Nein []
Proben?

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 16



Mg TMF .Deutsches Register medizintisl,.che_'r__ _
Biobanken*“ und BBMRI

Fragenkatalog Statuserhebung ,Det Regi medizini: Bi Biomaterialbank

(Bitte  bei hied Prob llungen  zu i Fi
Krankheif i oder Fi h eichen jeweils einen gesonderten Fragebogen
Studie/Forschungsbereich zu den hierzu vorhandenen Biomaterialien ausfiillen)

STUDIEN-BIOBANKEN [—
-

Studie ? oooAT

——————

Studienbezeichnung [ ]
Akronym

[ ]
Principal Investigator(s) interne interne

1 Analytik Forscher
Y
Name [ 1, Institution [ 1

Wer sind die Studienleiter? Name [ 1, Institution [
[ Offentliche Férderung
) 4 Biomaterialbank >
L Private Forderung Biomaterialbank -1 —_— =

Forderung (der Einzelstudie) ?

Hintergrund und Ziele der Studie
Kurze Beschreibung der Studienziele und
der Rationale

inteme.
Forscher

in
Analytik

1. INFORMATION
1.1 Name of the network
What is the name of the organization?

[ 1 Complete name
[ 1 Acronym (if applicable)

BBMRI
Wwhat is the Web address where information on the organization is made

[ ] Web site address

interne
Forscher

1.3 Network coordinator andior principal Investigator(s)

If relevant, who are the principal leaders and their institution? Please also specify their role with respect to the organization. Biomaterialbank

Name [ 1. Institution [ ]. Rale [ ]

Name [ 1, Institution [ 1. Rale [ 1

Name[ ] institution[ ] Role[ ] o

Name[ ] institution[ ] Rale[ ] -

Name [ 1, Institution [ 1. Role [ 1 08-ProvDAT

1.4 Contact e ———

Please specify contact details for website users that wish to obtain further information about the organization

141 142 A

Name[ ] Name[ |

Institution [ | Institution [ ]

Address [ ! Address [ ! interne interne
Telephone [ | Telephone [ | Analytik Forscher
Email [ ] Email [ ]

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 17



Kooperation TMF ,,Deutsches Regi‘s,ter_' ;
medizinischer Biobanken*“ mit BBMRL

MF

Biomaterialbank

F D Register

(Bitte bei verschiedenen Probensammiungen zu  mehreren  Studien/ Fragestellungen/
ler jeweils ginen cesonderten Frageboaen bro
Studiel ich zu den hierzu Biomateri oa-prov0nT -y

STUDIEN-BIOBANKEN
|| S ———

Studie ?

Studienbezeichnung [ 1

Akronym [ |

[ 1

interne
Analytik

Principal Investigator(s)
Wer sind die Stugienleiter? Mame[ 1 Instituon] |

Name [ 1. Institution [ 1

Forderung (der Einzelstudie) ?
[ Offentliche Férderung
[ Private Forderung

Hintergrund und Ziele der Studie
Kurze Beschreibung der Studienziele und Biomaterialbank
der Rationale

d oA
S —————
1om ” it
3 Nama of tho netwon Analytik

Forscher

Winat s the niame of the organization?

roa
[ e

)

1.2 Wieb Site
Vit 1 the 'Web address whers information o the or

——— BBMRI

1.3 Natwark coorainator andior principal nvestig:
who are the principal 1oaders and their s

interne interne
Analytik Forscher

f relovan

f— J Rete
Nowa 1 Aokt

Name [ J Role [

Namo 1. Role [

Narma } Role [

Fiarra Sty contiok d¥tBls borwalsie: o e vish b bk e foratn sttt cranication Biomaterialbank
Tz

Namel 1 Namel 1

wsttution ] sitagon [ 1

ngdesal 1 Adrasa

Tetephanal | Teiephenet

Emai( Emait 1

interne interne
Analytik Forscher

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 18



GMF BBMRI Network Questionnaire

1. GENERAL INFORMATION
1.1 Name of the network
What is the name of the organization?

B BM RI [ ] Complete name

[ ] Acronym (if applicable)

) 1.2 Web Site
’ What is the Web address where information on the organization is made available?

[ ] Web site address

1.3 Network coordinator and/or principal Investigator(s)
If relevant, who are the principal leaders and their institution? Please also specify their role with respect to the organization.

Name [ ], Institution [ ], Role [ ]

Name [ ], Institution [ ], Role [ ]

Name [ ], Institution [ ], Role [ ]

Name [ ], Institution [ ], Role [ ]

Name [ ], Institution [ ], Role [ ]

1.4 Contact

Please specify contact details for website users that wish to obtain further information about the organization.
1.4.1 1.4.2

Name [ ] Name [ ]
Institution [ ] Institution [ ]
Address [ ] Address [ |
Telephone [ ] Telephone [ ]
Email [ ] Email [ ]

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 19



ﬂMF BBMRI-Questionnaire Adaptation

BBMRI-Questionnaire adapted by TMF for electronic data
capture with offline-forms using MS Word.

Decision for MS Word for initial survey:
Advantages:

& can be communicated and used electronically

% can be used offline

% can be used in printed form

% very common file format

& electronic capturing in RDBMS possible

% no need for advanced infrastructure
Disadvantages:

% proprietary file format

% to fill it on screen, MS Word is needed

% not suited for longterm data maintenance
Conclusion:

& well suited for initial survey, if used with electronic data capture
features

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 20



(A

GMF BBMRI-Questionnaire Adaptation -

1. GENERAL INFORMATION

1.1 Name of the biobank/network e

What is the name of the biobank or the biobank network?

Complete name: Example-Biobank|
Acronym (if applicable): EB “
1.2 Web Site

What is the Web address where information on the biobank/network is made available?

Web site address: www.example-biobank.org

1.3 Head of the biobank/network and/or principal Investigator(s) e

Who are the principal leaders and their institution?

1. Name: Institution:

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 21



l.{\l v
GMF BBMRI-Questionnaire Adaptation

x
1 - G EN ERAL I N FO Textformularfeld
Typ: Standardtext:

IHu:ul'maler Teut j I

iobank/netw

Maximale Lange: Textformat:
of the bioban| 112 = | =1
Makro ausfihren bei
om p ele name: Exanf Ereignis: Beenden:

=l [

Acronym (if applicable): EB ==

Textmarke:

B bb:Tabelle

||:||:|_|1ame| |

Fpginame | I 1 2 WEb S|tE I¥ Eingabe zulassen

E I'IEII'I'IEI Te ) ¥ Beim Verlassen berechnen

acronym Te - .
T weh : Te What is the Web address where Hilfetexthin;uﬁjgen...l Ok, I abbrechen i
:I'neau:llname Telanew o L ot ————
__|headlinst Text 1. Head of the biobank/nety
__|head2name Text 2. Head of the biobank/net

headZinst Text 2. Head of the biobank/net.
___|head3name Text 3. Head of the biob
__|head3inst Text 3. Head of the biob
__|head4name Text 4. Head of the biob
__ | head4inst Text 4. Head of the biob

head5name Text 5. Head of the biobank/net

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 22



ﬂMF Mehrfachnutzung der BBMRI—Frageb("jgen

ausgefullte

Fragebogen
einer deutschen
Biobank in

-

> [ Deutsches Biobanken-Register@mr }

ausgefllte
Fragebogen "

einer europ.
Biobank iy

-

offene Punkte:
% erfullt BBMRI Inventory die Funktion eines europ. Registers ?
% Schnittstellen ?

L Integration bevolkerungs- & krankheitsbezogener Biobanken
bei den BBMRI-Fragebogen /7 BBMRI-Inventory ?

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 23
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ME Funktionsubersicht 1 A VAN
Startbildschirm, Spalten, Link, Sortierung ... ATy

181
@ ,;Vlﬂ ht jt,,\ o

ww. biobanken. de /B

JDabew Bearbeiten  Ansicht Favoriten Extras  ? J @ o

o Favoriten 09| + J 5 - B - 9 s - seite - Sicherheit - Extras - - €9 & B S

ﬂ Register x

/& Microsoft Outlook Web Access |

English Kontakt Impressum Zugang beantragen Login _I
Deutsches Biobanken-Register
An dieser Stelle wird derzeit das Deutsche Biobanken-Register aufgebaut. Das Register wird in deutscher und englischer Sprache
= zur Verfligung stehen und nach Inhalt sowie nach Regionen gegliedert sein. Es soll dazu beitragen, in der Offentlichkeit
Biobank d b Transparenz und Verstandnis fir die Zielsetzungen und die Arbeitsweise von Biobanken zu schaffen sowie Kooperationen
lobank meiden zwischen Wissenschaftlern zu vermitteln. Das Register wird verknipft mit der europ&ischen BEMRI-Initiative arbeiten. (Mehr
. Informationen zum Projekt der TMF zum Aufbau eines Deutschen Biobanken-Registers unter Leitung von Dr. Dr. M. Kiehntopf
finden Sie hier.)
Aktuell finden Sie - als erste Stufe des Deutschen Bicbanken-Registers - ein Adress-Register mit Ansprechpartnern, Adressen,
Web-Links und grundlegenden Informationen zu den Biobanken.
Gefgrden vom —+ Sie konnen die Datensatze durchsuchen; bitte beachten Sie hierbei GroB- und Kleinschreibung.
=+ Durch Anklicken der Spalteniberschriften kénnen Sie die Datensatze sortieren.
‘ﬂ ' =+ Durch Anklicken der Lupe gelangen Sie zu den Detailinformationen der Biocbank.
Suchen
Namet Acronym# Ort: Website: Netrwerk:
%, Biobank Competence network CNDD Bonn Link Kompetenznetz Degenerative
degenerative dementia Demenzen
o Biobank Competence Network CND Bonn Link Kompetenznetz Demenzen
Dementia
o, Bicbank Kompetenznetz Sepsis SepMetBicbank  Jlena Link Kompetenznetz Sepsis
=, Biobank of the foundaticn Human HTCR-Biobank Miinchen Link
Tissue and Cell Research
e, Biobank of the German Research GRNS Bonn Link Kompetenznetz Schizophrenie
Metwork on Schizophrenia
B Biobanken des Komptenznetzes HIV / Comphet Bochum / Link Komptenznetz HIV / AIDS
AIDS HIV/AIDS Kéln
o, Biomaterialbank Kompetenznetz CNHF Berlin Link Kompetenznetz Herzinsuffizienz
Herzinsuffizienz
L1 Blood Donor Biobank BDB BRK Minchen Link Blutspendedienstes des Bayerischen
Roten Kreuzes gGmbH
o, Brain and Liver Tumor Bank BLTB Bonn Embryonal tumor bank of the
Competence Net Pediatric Oncology
and Hematology
=, Danubian Biobank Consortium DanuBiobank Regensburg Link Danubian Bicbank
&, GEPARD - Genbank des GEPARD Marburg Link Kompetenznetz Parkinson
Kompetenznetz Parkinson fir neuro- s
psychatrische Erkrankungen
=, Gewebebank der Technischen TUM Miinchen CRIP - Central Research Infrastructure
Universitat Minchen for molecular Pathology
o, Institut fir Schlaganfall und 15D Minchen
Demenzforschung der LMU Minchen
=, Kooperative Gesundheitsforschung in  KORA-gen Minchen Link KORA
der Region Augsburg
=, Muscle Tissue Culture Collection MTCC Miinchen Lin MD-Net / Eurobiobank
oy Nephroblastoma Tumor Bank Nephroblastoma- Wirzburg Lin Embryonal tumor bank of the
TB Competence Net Pediatric Oncology
and Hematology
% NeuroBiobank Munich = Miinchen Link: BrainNet Germanv LI

Wstar] |3 [0 @ O W EEIERRO € 2 5 5 @ |[ reaiter - Windows L. (8] erosotonereont .| ]

« WA CIE 1451
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GMF Funktionsubersicht 1 auf Englisch
Startbildschirm, Spalten, Link, Sortierung ... e

German Contact Imprint
Registry German Biobank Registry
Bressifan We currently establish the German Biobank Registry on this website. The registry will be awvailable in German and English and will
crp’ be organised by content and by region. The goal is to create public awareness and understanding of the objectives and functions
— st of biobanks, and to arrange collaborations between scientists. The registry will cooperate with the European initiative BEMRIL.
ow ta register More information about the project of the TMF to build 8 German Biobank Registry, headed by Dr. M. Kiehntopf can be found
here.
erman == ) f : 7 i i
As the first level of the German Biocbanks Reqgistry a registry with the names, addresses of the contact persons, web links and
basic information of the biobanks was installed.
—+ You can search for records. Please note that the search is case sensitive, i.e. use upper-and lowercase letters.
Gelérdent vom —+ By clicking on the column headers you can sort the records.
_— —+ By clicking on the magnifying glass the detail information of the biocbank is displayed.
tesministeriur
q,* i Bildung
und Forschang
Name+t Acronym$ City$ Website: Biobank network?
=, Biobank Competence network CNDD Bonn Link Kompetenznetz Degenerative
degenerative dementia Demenzen
Ly Biobank Competence Network CND Bonn Link Kompetenznetz Demenzen
Dementia
LR Biobank Kompetenznetz Sepsis SephetBiobank Jena Link Kompetenznetz Sepsis
t=, Biobank of the foundation Human HTCR-Biobank Miinchen Link
Tissue and Cell Research
s, Biobank of the German Research GRNS Bonn Link Kompetenznetz Schizophrenie
Metwork on Schizophrenia
Ly Biobanken des Komptenznetzes HIV / CompNet Bochum / Link Komptenznetz HIV [ AIDS
AIDS HIV/AIDS Kéln
=, Biomaterialbank Kompetenznetz CNHF Berlin Link Kompetenznetz Herzinsuffizienz
Herzinsuffizienz
Ly Blood Donor Biobank BDE BRK Minchen Link Elutspendedienstes des Bayerischen
Roten Kreuzes gGmbH
LR Brain and Liver Tumor Bank BLTE Bonn Embryonal tumor bank of the
Competence Met Pediatric Oncology
and Hematology
t=, Danubian Biobank Conseortium DanuBicbank Regensburg Link Danubian Biobank
=, GEPARD - Genbank des GEPARD Marburg Link Kompetenznetz Parkinson
Kompetenznetz Parkinson fir neuro-
psychatrische Erkrankungen
t=, Gewebebank der Technischen TUM Miinchen CRIP - Central Research Infrastructure
Universitat Minchen for molecular Pathology
=, Institut fir Schlaganfall und 1SD Miinchen
Demenzforschung der LMU Miinchen
Ly Kooperative Gesundheitsforschung in  KORA-gen Minchen Link KORA
der Region Augsburg
=, Muscle Tissue Culture Caollection MTCC Miinchen Link MD-Net / Eurobiobank
LN MNephroblastoma Tumor Bank Nephroblastoma- Wiirzburg Link Embryonal tumor bank of the
Competence Met Pediatric Oncology
and Hematology
o, MeuroBiobank Munich - Minchen Link Brainhet Germany
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Suche N

English Kontakt Impressum Zugang beantragen Login

Register Deutsches Biobanken-Register

An dieser Stelle wird derzeit das Deutsche Biobanken-Register aufgebaut. Das Reagister wird in deutscher und englischer Sprache
zur Verfiigung stehen und nach Inhalt sowie nach Regionen gegliedert sein. Es soll dazu beitragen, in der Offentlichkeit
Transparenz und Verstandnis fir die Zielsetzungen und die Arbeitsweise von Biobanken zu =chaffen sowie Kooperationen
zwizchen Wissenschaftlern zu vermitteln. Das Reagister wird verknipft mit der europdischen BEEBMRI-Initiative arbeiten. (Mehr
Informationen zum Projekt der TME zum Aufbau eines Deutschen Biobanken-Registers unter Leitung von Dr. Dr. M. Kiehntopf
finden Sie hier.)

Beschreibung

Biobank melden

Altuell finden Sie - als erste Stufe des Deutschen Biobanken-Registers - ein Adress-Reqgister mit Ansprechpartnern, Adressen,
Web-Links und grundlegenden Informationen zu den Biocbanken.

Geltrden vom —+ Sie kdnnen die Datensatze durchsuchen; bitte beachten Sie hierbei Grof- und Kleinschreibung.
—+ Durch Anklicken der Spaltendberschriften kénnen Sie die Datensatze sortieren.
—+ Durch Anklicken der Lupe gelangen Sie zu den Detailinformationen der Biobank.

Minchen Suchen I

Tur Bildung

Buidesministerun
und Forschung

HName+t Acronymt Ortt Websitet Netzwerk?
e, Biobank of the foundation Human Tissue HTCR- Minchen Link
and Cell Research Biobank
L Blood Donor Biobank BDB BRK Minchen Link Blutspendedienstes des Bayerischen
Roten Kreuzes gGmbH
L Gewebebank der Technischen Universitat TUM Minchen CRIP - Central Research Infrastructure
Minchen for molecular Pathology
%=, Institut fir Schlaganfall und ISD Minchen
Demenzforschung der LMU Minchen
o, Kooperative Gesundheitsforschung in der KORA-gen Minchen Link KORA
Region Augsburg
w2 Muscle Tissue Culture Collection MTCC Minchen Link MD-Net / Eurobiobank
%=, MeurcBiobank Munich - Minchen Link BrainMet Germany
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ﬁMF Funktionsubersicht 3

Detailansicht 1

Website Netzwerk:

Ansprechpartner:

Hintergrund:

Ziele:

English Kontakt Impressum Zugang beantragen Login

Biobank Kompetenznetz Sepsis
SepNetBiobank
Jena

Link

Register Deutsches Biobanken-Register
Beschreibung L]
Biobank melden LI I
Name:
Acronym:
Ort:
Geldr i vorm
Bundesminisieriurr Website:
@ Tar Bildung
LI o) Netzwerk:

Kompetenznetz Sepsis

http://www.sepsis-gesellzschaft.de/

Dr. Dr. Michael Kiehntopf

University Hospital Jena
Institute for Clinical Chemistry and Laboratory Medicine

Erlanger Allee 101
D-07740 Jena, Germany

+49-3641-9325020
michael.kiehntopf@med.uni-jena.de

The availability of well-classified, sufficiently large patient cohorts, and the establishment of quality-
cantrolled central sample banks together with the development of an IT-based infrastructure, is a key
prerequisite in biomedicine and biotechnology for the identification of relevant disease genes, gene
expression and connected phenotypes aimed at developing novel diagnostic tools. The need for
prospective validation of any new marker in order to actually prowve its clinical relevance and
demonstrate how it can improve outcome is thus closely connected to the issue of biomaterial sample
banks. It is the aim of the SepNet initiative to establish a central facility, essential to data and sample
quality and homogeneity, that comprises a structured and eacily accessible sample bank with probes of
homogeneous guality originating from a well-characterized patient population enrolled in independent,
innovative and internationally competitive prospective clinical sepsis trials.

The SepNetBiobank is a core facility of SepNet. The object of this central sample resource is to
organise and handle all relevant aspects of sampling, storage and delivery of samples in the Sephet
collaboration to ensure homoageneity of the samples in terms of specimen quality and maintaining
sampling standards. This will be achieved through central handling of samples collected in peripheral
nationwide 17 regional centres and an additional 36 associated centres according to an agreed
sampling scheme and pre-set standards for sample quality, sample handling and banking; quality
assurance and all relevant parts of sample handling will be in the hands of the core unit, minimising
pre-analytical steps in the heterogeneous environment of the different regional centres. In the next few
months a fully automated sample storage system will be implemented that allows handling of more
than 200.000 individual aliquots expected after completion of the different ongoing and planned SepNet
Trails.

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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Detailansicht 1

Registry

Description

How to register

German

Geldrder! vom

Bundesminisierm
far Bildung
und Forschang

L

German Contact Imprint

German Biobank Registry

&

Details
Name:
Acronym:
City:
Website:

Biobank
network:

Website of
network:

Contact person:

Background:

Goals:

ICD-disease
group and
number of
samples:

Biobank Kompetenznetz Sepsis
SephetBiobank

lena

Link

Kompetenznetz Sepsis

http://www.sepsis-gesellschaft.de/

Dr. Dr. Michael Kiehntopf
University Hospital Jena
Institute for Clinical Chemistry and Laboratory Medicine

Erlanger Allee 101
D-07740 Jena, Germany

+49-3641-9325020
michael.kiehntopf@med.uni-jena.de

The availability of well-classified, sufficiently large patient cohorts, and the establishment of quality-
controlled central sample banks together with the development of an IT-based infrastructure, is a key
prerequisite in biomedicine and biotechnology for the identification of relevant dizease genes, gene
expreszsion and connected phenotypes aimed at developing novel diagnostic tools. The need for
prospective validation of any new marker in order to actually prove its clinical relevance and demonstrate
how it can improve outcome is thus closely connected to the issue of biomaterial sample banks. It is the
aim of the SepNet initiative to establish a central facility, essential to data and sample guality and
homogeneity, that comprises a structured and easily accessible sample bank with probes of
homogeneous quality originating from a well-characterized patient population enrolled in independent,
innovative and internationally competitive prospective clinical sepsis trials.

The SepMetBiobank iz a core facility of SepMet. The object of this central sample resource is to organise
and handle all relevant aspects of sampling, storage and delivery of samples in the Seplet collaboration
to ensure homogeneity of the samples in terms of specimen quality and maintaining sampling standards.
This will be achieved through central handling of samples collected in peripheral nationwide 17 regional
centres and an additional 36 associated centres according to an agreed sampling scheme and pre-set
standards for sample guality, s=ample handling and banking; quality assurance and all relevant parts of
zample handling will be in the hands of the core unit, minimising pre-analytical steps in the heterogeneous
environment of the different regional centres. In the next few months a fully automated sample storage
zystem will be implemented that allows handling of more than 200.000 individual aliquots expected after
completion of the different ongoing and planned Sephet Trails.

Disease group

Certain infectious and parasitic diseases (A00-B993)

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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Detailansicht 2
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(ICD) und
Probenzahlen:

Wissenschftl.
Relevanz und
geplante

Entwicklung:

Fragebdgen:

Stand:

Krankheitsgruppe Disease group

Certain infectious and parasitic diseases (A00-B93)

MAXSEP Collection

Disease/disease group: Sepsis/Infection code: AD0-B99

Samples MAXSEP Study

Material

Total Number
of Affected Donors

Total Number
of Samples from
Affected Donors

DNA, derived from

peripheral blood i Lk
Serum 110 855
Plasma 110 852

VISEP Study

Disease group: Sepsis/Infection code: A0D-B99

Samples VISEP Study

Material

Total Number of
Affected Donors

Total Number of
Samples from
Affected Donors

DNA, derived from

Publikationen:

peripheral blood — —
Serum 531 3.786
|p|35.-.-.a | 531 3.788

In the next six months a fully automated -80°C sample storage system will be implemented. After
completion of the plannend and ongoing SepNet trials more than 59.710 expected primary samples
(218.040 aliquots) will be stored in this system. This outstanding sample resource will provid the basis
for =sientific projects aming at improving patient care with sepsis e.g. advancement in diagnostics, risk
stratification, therapy and outcome.

BBMRI Core Questionnaire for SepNet
BBMRI Collection Questionnaire for VISEP
BBMRI Collection Questionnaire for MAXSEP
BBMRI Network Questionnaire for SEPNET
18.09.2008

1. Engel C, Brunkhorst FM, Bone HG, et al: Epidemiclogy of sepsis in Germany: results from a national
prospective multicenter study. Intensive Care Med 2007; 33:606-18.

2. Brunkhorst FM, Engel C, Bloos F, Meier-Hellmann A, Ragaller M, Weiler N, Moerer O, Gruendling M,
Oppert M, Grond 5, Olthoff D, Jaschinski U, John 5, Rossaint R, Welte T, Schaefer M, Kern P, Kuhnt E,
Kiehntopf M, Hartog C, Natanson C, Loeffler M, Reinhart K; German Competence Network Sepsis
(SepNet).: Intensive insulin therapy and pentastarch resuscitation in severe sepsis. N Engl J Med 2008;
358:125-39

3. Kiehntopf M, Boer K.; Biomaterialbanken - Checkliste zur Qualitatssicherung. Band 5 der
Schriftenreihe der Telematikplattform fir Medizinische Forschungsnetze Medizinisch Wissenschaftliche
erlagsgeszellschaft Berlin 2008
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Beschreibung

Biobank melden

Geltrden vom
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o far Bildung
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English Kontakt Impressum Zugang beantragen Login

Sinn und Zweck des Deutschen Biobanken-Registers

Die TMF (Telematikplatiform fiir Medizinische Forschungsnetze e.V.) hat sich im Rahmen ihrer zentralen Aufgabe, die
Organisation und Infrastruldtur medizinischer Forschung in vernetzten Strukturen zu verbessern, das Ziel gesetzt, in einem
mehrstufigen Verfahren ein Register medizinisch relevanter Biomaterialbanken in Deutschland als Web-basiertes Open-Access-
Verzeichnis aufzubauen. Altuell ist die erste Realisierungsstufe umgesetzt. Ein weiterer Ausbau mit der Maglichlkeit der
Dateneingabe und -korrektur in einem Online-Verfahren ist geplant. Das Register Deutscher Biobanken soll Wissenschaftlern und
Forschern, aber auch der interessierten Offentlichkeit als Informationsportal dienen. Folgende Funktionen soll das Register
erfullen:

Bereitstellung einer dffentlich verfigbaren Ubersicht (ber die in Deutschland bestehenden medizinisch relevanten
Biobanken;

Verbesserung der nationalen und internationalen Sichtbarkeit deutscher Biobanken;

Vermittiung von Kooperationspartnern;

Vernetzung von Biobanken untereinander;

Fiirderung des Informations- und Probenaustauschs zwischen Forschergruppen und zwischen unterschiedlichen
Institutionen (Kliniken, Forschungsinstitute oder Pharma- bzw. Biotech-Unternehmen), die Biobanken betreiben;

* werbesserte Nutzung bestehender Ressourcen;

* Forderung von Transparenz und Verstandnis fir die Zielsetzungen und die Arbeitsweise von Biobanken in der
Offentlichkeit;

Etablierung einer gemeinsamen Basis, um fir rechtliche und regulatorische Fragen gemeinsame Lésungen zu erarbeiten
und damit redundanten Aufwand fir den einzelnen Forscher zu vermeiden;

Flanungsgrundlage fiir gezielte und effiziente Investitionen in neue Biobanken und in den Ausbau der existierenden
Infrastrukturen.

L )

*

TMF und BBMRI

Die TMF kooperiert mit dem europaischen BEMRI-Projekt zur Verbesserung der Biobank-Infrastruktur auf eurcpaischer Ebene.
Die Datenerhebung fir dieses nationale Register ist mit der Umfrage des BEMRI-Projekts abgestimmt, so dass Sie Ihre Daten
nur einmal angeben missen, wenn Ihre Biobank sowohl national wie international sichtbar werden =soll. Hierzu kiinnen Sie in den
Fragebogen jeweils am Ende Ihr Einverstandnis mit der Nutzung und Verdffentlichung der Daten fir beide Projekte (TMF und
BBMRI) separat angeben. Durch Ihre Beteiligung an der vom BBMRI-Projekt europaisch harmonisierten Umfrage sichern Sie sich
die Maglichkeit, Thre Biobank im Register gegeniiber einer breiten Forschungsoffentlichkeit, potentiellen Kooperationspartnern
und den Forschungsférderorganisationen darzustellen. Dariiber hinaus dient die Umfrage auch zur Bestandserhebung der in
Deutschland vorhandenen Biobanken-Infrastruktur und unterstiitzt damit Flanungen zur Sicherung der Nachhaltigkeit und
internationalen Konkurrenzfahigkeit deutscher Biobanken sowie zur Darstellung hierfir erforderlicher zukinftiger finanzieller
Zuwendungen.

Ansprechpartner

Dr. Dr. Michael Kiehntopf
Kompetenznetz Sepsis
Universitat Jena

Tel.: 03641 /9 325020
E-Mail

Geschiftsstelle TMF e V.
Neustadtische Kirchstr. 6
10117 Berlin

Tel.: 030 / 31 01 19 50
Fax: 030/ 31 01 19 99
E-Mail

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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German Contact Imprint

The purpose of the German Biobank Registry

The TMF i= an umbrella organization for medical research networks and is responsible for improving the organization and
infrastructure of medical research in networked structures. Therefore the TMF declared the installation of the German Biobank
Registry with all relevant medical biobanks in Germany a central goal.

Currently the first phase is implemented as an open access registry. A further expansion is planned with the possibility of online
data entry and correction. The German Bicbank Registry should help scientists and researchers, but also the interested public as
an information gateway to serve. The functions of the registry are:

providing a publicly available registry of the medically relevant bicbanks in Germany

improving the national and international visibility of German biobanks;

provision of partners for cooperation;

networking among biobanks;

promoting the exchange of information and of samples between research groups and institutions (hospitals, research
institutes and pharmaceutical and biotech companies) operating biobanks;

improved use of existing resources;

* promotion of transparency and understanding of the objectives and functions of bicbanks in the general public;
Establizhing a community to develop common solutions for legal and regulatory issues and thus avoiding redundant
expenses for the individual rezearcher;

provide a planning basis for selective and efficient investments in new biobanks and the expansion of the existing
infrastructure.

TMF and BBMRI

The TMF is cooperating with the European BEMRI project to improve the biobank infrastructure in Europe. Data collection for the
national registry is consistent with the survey of BBMRI project. You have to sample the data of your biobank only once and your
biobank will be wisible nationally and internationally. On the last page of the guestionnaire you can give your consent for the use
and publication of data for both projects (TMF and BBMRI) specifically. If vou participate in the survey that has been harmonized
for use throughout Europe by the BEMRI your biobank will be presented to the scientific community, potential partners for
cooperations, funding organisations and sponsors. Furthermore, the survey provides an overview of the existing biobank
infrastructure in Germany, and by this supports plans to ensure the sustainability and international competitiveness of German
biobanks and the necessity of further financial support.

Contact

Dr. Dr. Michael Kiehntopf
Kompetenznetz Sepsis
University of Jena

Phone.: 49 36 41 / 9 32 50 20
E-Mail

Geschdftsstelle TMF e.V.
Neustadtische Kirchstr. 6
10117 Berlin

Tel.: 030/ 31 01 19 50

Fax: 030 f 31 01 19 99
E-Mail

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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Register T : 3 .

Wie kann ich eine Biobank melden?

Beschreibung : N ! : . : ; o e o : b
Hier kinnen sie alle notwendigen Fragebdgen herunterladen. Bitte schicken Sie diese nach Moglichkeit als ausgefillte M5-Word-

Crateien an reaqister@bicbanksen.ds um in das Register aufoenommen zu werden, oder einen bestehenden Datensatz zu
lkcorrigieren.

Biobank melden

Bitte beachten Sie, dass der Core-Fragebogen ausgefillt werden muss. Der Collection-Fragebogen ist ein- oder mehrmals
zusatzlich auszufillen, wenn die Biobank mehr als eine inhaltlich cder organisatorisch getrennte Sammlung aufweist. Fir eine
Sammlung kénnen alle Angaben direkt im Core-Fragebogen gemacht werden. Bitte geben Sie im Collection-Fragebogen immer
die korrekte Bezeichnung der Biobank an, so dass die Daten spater ohne weitere Rickfragen fehlerfrei einander zugeordnet
werden kannen. Der Network-Fragebogen ist nur dann einmal auszufillen, wenn die Biocbank zu einem Gbergeordneten Verbund
oder Netz von Biobanken gehdrt.

Geldedon] vom
Bitte nutzen Sie die Fragebogen im POF-Format (als ZIP-Datei herunterladbar) zum Ausdrucken und Ausfiillen nur, wenn Sie

:"f"_df""""""':'-"'-'” keine MS-Word-kompatible Textverarbeitung nutzen kénnen. In diesem Falle =chicken Sie die Fragebdgen ausgefullt bitte an die
II':Znﬁ,l_":':",::lm Geschaftsstelle des TMF e.V., Neustadtische Kirchstr. 6, 10117 Berlin.

Fragebdgen

TMF-BBMRI 1 Core-Questionnaire [doc | 660,5 KB]

TMF-BBMRI 2 Collection-Questionnaire (optional] [doc | 171,5 KB]
TMF-BBMRI 3 Metworlc-Questionnaire (optional]l [doc | 209,4 KB]
TMF-BBMRI 4 Frageboegen-PDF-Format [zip | 128,3 KB]

I
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GMF Biobank melden auf Englisch

MF

German Contact Imprint

Registry . :

How to register a biobank?

Description . ; ; ;

¥ou can download all the necessary questionnaires from this page. Please send the completed forms as MS-Word files to

Hiow to reEtar register@biobanken.de The biobank will be included in the registry or an existing record will be updated.
Please note that the Core Questionnaire must be filled out. The Core Questionnaire contains all questions for one collection of
German samples. If you have more than one collection of samples with either a different emphasis or in a different institution, you must

fill out a Collection Questionnaire for each additional collection. In the core Questionnaire and the corresponding Collcction
Questionnaires the same name must be used for the biobank =o the data can be merged in then registry. The Network
Questionnaire must only to be filled once if the biobank belong=s to an association or network of biobanks.

Fleaze use the guestionnaire in PDF format (as a downloadable ZIF file) for printing and filling out only if you do not have a M3

Geléedert vom Waord-compatible word processor. In this case send the guestiopnnaires sent to the office of the TMF eV., Neustadtische Kirchstr.
6, 10117 Berlin.

Butidesminia e
Feir Bilduing
g Forsching

Questionnaires

TMF-BEBMRI 1 Core-Questionnaire [doc | 660,5 KB]

TMF-BBMRI 2 Collection-Questionnaire (optional] [doc | 171,5 KB]

TMF-BBMRI 3 Network-Cuestionnaire (optional] [doc | 2094 KB]

TMF-BBMRI 4 Frageboegen-FDF-Format [zip | 128,3 KB]
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ﬂMF Schlussfolgerungen (1)
Vorliegende Erfahrungen und Ergebnisse

& des vorliegenden TMF-Projekts ,,V058-01 Deutsches Register
medizinischer Biobanken (Vorporjekt)*

L des derzeit laufenden BMBF-geforderten deutschen
Erganzungsprojekts zu BBMRI ,,Pilotstudie zur Vernetzung von
Biobanken der Kompetzenznetze*

& des laufenden europaischen BBRMI-Projekts (soweit derzeit
Ergebnisse verfugbar sind)

& der Arbeit nationaler und internationaler Organisationen wie
z.B. DGKL, ISBER

& Diskussion und die Entschlielung des
Gesundheitsforschungsrates (GFR) zu Biobanken vom
Dezember 2008

L, der abschlieRenden Diskussionen in der AG Biomaterialbanken der
TMF und im TMF-Vorstand vom April 2009

L analoger Registervorhaben in anderen Bereichen, insbesondere des
Zusammenwirkens von deutschem und europaischem Register
klinischer Studien (in D im Aufbau)
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Empfehlungen: Aufbau eines Biobanken-Register in
offentlicher Forderung mit folgenden Kriterien

Uberschaubarer, fur die Community mit vertretbarem Aufwand
dauerhaft pflegbarer und aktualisierbarer Datensatz,

ein effektives Anreizsystem fur die Teilnahme am Register, das —
wie die Erfahrung des Vorprojekts zeigt - Uber die reine Sichtbarkeit
einer Biobank im Web hinausgehen muss, realisierbar vorrangig

1. durch Verpflichtung seitens der offentlichen Forderer,

2. durch ein an das Register assoziiertes User Group Portal, das dem
einzelnen Forscher konkrete Hilfe und Nutzung vorhandener
Erfahrungen bietet,

die Verwaltung des Registers durch eine neutrale Stelle, die nicht
selbst im Biobanken-Geschaft operativ tatig ist,

die Unterstitzung der Portalfunktion sowie der Dateneingabe und -
pflege durch geeignete IT-Werkzeuge und durch qualifiziertes
Personal,

eine wissenschaftliche Qualitatssicherung und fachliche
Weiterentwicklung von Register und Portal durch die Hinzuziehung
ausgewiesener Experten als Kuratoren.
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ﬂM F Schlussfolgerungen (3)

G

Empfehlungen

FUr das Portal ist hierbei insbesondere die Einbeziehung der
relevanten Fachgesellschaften wichtig (DGKL, ISBER, BBMRI, P3G
u.a.), um Doppelaktivitaten zu vermeiden.

FUr das Regqister ist essentiell, eine Doppelentwicklung und
Doppelforderung, vor allem aber eine kiunftige Doppelerhebung fur
ein nationales und ein ggf. kommendes europaisches Register von
Biobanken (aus BBMRI resultierend oder an dritter Stelle
entstehend) zu vermeiden. Das deutsche Register sollte sich als
unabhangige nationale Anlaufstelle und als koordinierter
Datenlieferant fur ein europaisches Register aufstellen, um
den deutschen Biobanken eine Doppeltmeldung zu ersparen.

Daher ist Kompatibilitat der geplanten Datenstruktur fir den
kleineren Teildatensatz mit dem umfassenden Datensatz des
BBMRI-Projekts essentiell. Der zu nutzende reduzierte
Datensatz sollte sich daher vom Umfang am Erstentwurf des
Vorprojekts orientieren, aber die Kompatibilitat zum BBMRI -
Datensatz nachweisen.

Integration anderer Plattformen und kommender Register (Beispiel:
Zoonosenplattform — Tiermedizin & Mikrobiologie).
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ﬁMF Antrag im Rahmen der BMBF-
Methodenausschreibung

Y Antrag ,, Aufbau eines nationalen Biobanken-Registers mit
integriertem User-Group-Portal (BB-Register/Portal)*

& Ziel des Projektes ist der Aufbau eines nationalen Registers fir
Biobanken in Verbindung mit einem Web-basierten User-Group-Portal
far Zwecke des Qualitatsmanagements und des Know-How-Transfers.

% eingereicht am 05.05.2009 beim BMBF
& Laufzeit: 18 Monate; Budget: 257 T€

L, Arbeitsinhalte:

U Festlegung der Register-Elemente, Schaffung einer Benutzeroberflache,
Betrieb eines Web-basierten Reqisters

L Aufbau und Betrieb eines User-Group-Portals fur Biobanken-Betreiber
und —Nutzer

& Qualitatssicherung von Register und Portal, Einrichtung eines
wissenschaftlichen Kuratoriums
& Antragsteller: TMF — vertreten durch Kiehntopf (Jena);

% Angefragte Kuratoren: Kiehntopf, Hummel, Krawczak, Schroder,

Wichmann (Labormedizin, Pathologie, Epidemiologie und medizinische
Statistik, Sozialmedizin und Public Health, Management und Logistik,
Internationale Vernetzung, Kommunikations- und Informationstechnologien)

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.
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ﬂMF Zusammenfassung & Ausblick

Sichtbarkeit verbesserte
4 Ressourcen-
wissenschafts- nutzung
getriebene Weiter- fordert
entwicklung
meldet an europ. :
Deutsches Register europ. Register
' - ' . ! 2
Biobanken-Register S vfiee BBMRI ~

User Group Portal

bietet/

Erfahrungsaustausch,
Best Practice

unte rstm

A

Kooperationsforderung

|

Projekt- und Proben-
Vermittiung

TMF, Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze e. V.

Informationsveranstaltung ,,Biomaterialbanken* des

BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009
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ﬂMF Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkei:c'!

Weitere Informationen:

www.biobanken.de

www.tmf-ev.de

www.tmf-ev.de/Arbeitsgruppen_Foren/AGBMB.aspx
= AG Biomaterialbanken (BMB)
http://www.tmf-ev.de/Produkte/Uebersicht.aspx

= TMF Produkte & Services (gemeinfrei + Offentlich 1)

Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze (TMF) e.V.


http://www.biobanken.de/
http://www.tmf-ev.de/
http://www.tmf-ev.de/Arbeitsgruppen_Foren/AGBMB.aspx
http://www.tmf-ev.de/Produkte/Uebersicht.aspx

Mitglied werden

Mitglieder

Arbeitsgruppen
Foren

AG Biomaterialbanken
Projekte
Dokumente (intern)

AG Datenschutz

AG IT-Infrastruktur

und

Qualittemanagement

AG Management
klinischer Studien

AG Medizintechnik

AG Molekulare Medizin

Enalish Site Kontakt

Home

Impressum

Arbeitsgruppe Biomaterialbanken (AG BMB)
Infrastrukitur und Rahmenbedingungen fiir Biobanken

Biobanken gelten als Schliisselressource der heutigen molekularen medizinischen
Forschung - eine Arbeitsgruppe in der TMF kiimmert sich um Infrastruktur und
Rahmenbedingungen.

Biomaternalbanken haben sich zu einem zentralen Bestandteil der biomedizinischen Forschung
entwickelt. Vor dem Hintergrund der neuen und sich weiter entwickelnden Maglichkeiten zur
genetischen Analyse der verschiedenen Biomaterialien gewinnen die Fragen zu rechtlichen und
organisatorischen Rahmenbedingungen von Bicbanken eine neue Qualitat. Die Arbeitsgruppe
Biomaterialbanken hat =zich zur Aufgabe gesetzt, fur die Forscher Rechtssicherheit zu schaffen und
die langfristige Nutzung von Biocbanken zu ermaglichen. Bereits Ende 2004 wurde hierzu ein
groBes Projekt initiiert, dessen Ergebnisse nun vorliegen und sukzeszsive in der Schriftenreihe und
Veranstaltungen der TMF siner breiteren Offentlichkeit vorgestellt werden.

Fiir die Ubermittlung an Interessierte — Betreiber von Biobanken oder Institutionen, die die
Einrichtung einer Bicbank planen - =sollen die Ergebnisse dariber hinaus so aufbereitet werden,
dass die praktische Umsetzung unterstitzt und erleichtert wird. Dazu gehéren insbesondere auch
die Qualitatskriterien und Standards fir den Aufbau und den Betrieb wvon Biomaterialbanken.

Die Errichtung von Biomaterialbanken in Verbundprojekten gel
nationalen Grenzen hinaus. Die Arbeitsgruppe hat deshalb damr

threr europaischen Dimension zu beleuchten. Home

Sprecher

Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetz

Arbeitzgruppen &
Foren

Themen & Projekte
Arbeitsbereiche
Online-Forum

Produkte &
Services

MNutzungsbedingungen
TMF-Schriftenreihe

Komfort-Download

o 5 =
.
- w 1.
b
" i -
h, — el
: - o
Sitemap Zugang beantragen Login e L, W

"Museumssoftware”
wverwaltet Bioproben

AG Biomaterialbanken
der TMF zu Gast bei der
Medizinischen Universitat
Graz

~+mehr]

"Register parallel zu
klinischen Studien
fiihren™

Interview mit Prof. Dr.
Edmund Meugebauer
uber die Notwendigkeit,
Qualitatsstandards fur
Reagister zu entwickeln

~Frnahe]

Wir schaffen Losungen.

Serviceangebote der TMF umfaszen die Bereitstellung von Gutachten, generischen Konzepten und
IT-Anwendungen ebenso wie Schulungs- und Beratungsanbebote der Arbeitsgruppen, auch in
Form won Einzelberatungen. Die TMF unterstitzt die medizinischen Forschungsverbunde auch bei
deren Offentlichkeitsarbeit.

—+ Produldtliste [PDF] [89 kb]

In der untenstehenden Ubersicht tiber die Produkte, die als Ergebnis der gemeinsamen Arbeit in
der TMF zur Verfugung stehen ermoglicht in Fi ie Suche nach Themenbereich oder

Produkttyp.

Filter zuriicksetzen
Aktuell angezeigte Ka rie: Thema - Bichanken & MolMed

PO10011 - BMB-Rechtsgutachten
PO10012 - BMB-Mustervertrdge
PO10021 - BMB-Datenschutzkonzept
PO10031 - BMB-Qualitatsmanagement
P399041 - Assessment von Biobanken
P399061 - BMB-Gutachten fiir den Bundesta
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www.tmf-ev.de/Arbeitsgruppen Foren/AGBMB.aspXx
= AG Biomaterialbanken (BMB)

Ansprechpartner:

Sprecher

PD Dr. Michael Hummel

Kompetenznetz Maligne Lymphome Nachste Sitzung:

Institut far Pathologie, Charité Berlin Di. 03.11.2009,
09:00 — 14:00 unhr,

Stellvertretender Sprecher Berlin

Prof. Dr. Michael Krawczak

NGFN

Institut fur Medizinische Informatik und Statistik,
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Kiel

Ansprechpartner in der Geschaftsstelle
Sebastian C. Semler

Tel.: 030 - 31 01 19 50

info@tmf-ev.de

Telematikplattform fur Medizinische Forschungsnetze (TMF) e.V.
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