
Telematikplattform für Medizinische Forschungsnetze (TMF) e.V.

Deutsches Biobanken-Register

Informationsveranstaltung „Biomaterialbanken“ des BMBF
Berlin, 14. Sept. 2009

Sebastian C. Semler
Wissenschaftlicher Geschäftsführer
Telematikplattform für medizinische Forschungsnetze e.V. (TMF), Berlin

Dr. Dr. Michael Kiehntopf
Institut für klinische Chemie und Laboratoriumsdiagnostik 
Klinik der Friedrich-Schiller-Universität, Jena

Herzlich Willkommen!



TMF, Telematikplattform für Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung „Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 2

Die TMF …. 
Ein Netz für Netze

 Dachorganisation und Austauschplattform

 medizinische Forschungsverbünde

 kollaborativ arbeitende Forschungseinrichtungen


 

„Das Rad nicht immer wieder neu erfinden“
 gemeinsam Lösungen entwickeln


 

Gemeinsam besser sein
 Organisation und Infrastruktur weiterentwickeln 

 Qualität verbessern


 

Ergebnisse nutzbar machen
 Gutachten, Studien, Konzepte, Pflichtenhefte, Services, Werkzeuge


 

initiiert und gefördert vom BMBF
 1999 als Querschnittsprojekt gestartet

 ursprünglich primär IT-Infrastruktur („Telematikplattform“)

 seit 2003 Themenspektrum deutlich erweitert (Gründung e.V.)
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Dachorganisation von Forschungsverbünden

Nationale Netzwerke und Institutionen



 
Kompetenznetze in der Medizin



 
Nationales Genomforschungsnetz



 
Koordinierungszentren für Klinische Studien



 
Medizintechnik-Forschungsnetzwerke



 
epidemiologische Forschungsnetze



 
Netzwerke Seltene Erkrankungen



 
Psychotherapeut. Forschungsnetze



 
Zoonosen-Forschungsnetze



 
Fraunhofer-Institute



 
eine Universitätsklinik



 
und andere
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… und ihre AG Biomaterialbanken

Projekte: u.a.

• Erfahrungsaustausch und Beratung

• Rechtliche und Organisatorische 
Rahmenbedingungen

• Mustertexte für europ. Kooperationen

• Vorprojekt Deutsches Biobanken-Register

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

Dr. Hummel Prof. Krawczak

Dr. Kiehntopf
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AG Biomaterialbanken – Projekte & Aktivitäten

2003 erster kleiner Survey zu Biomaterialbanken in Deutschland
2004 – 2006 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 Qualitätssicherung  

 

Buch
2005 Kommentierung eines GenDG-Entwurfes für das BMBF
2005 – 2006 Gutachten für das Technikfolgenabschätzungsbüro beim 

Deutschen Bundestag  

 

veröffentlicht im TAB-Bericht 
(Survey, Klassifizierung von Biobanken, Datenschutz & Ethik, IT)

2006 – 2008 EUCOOP Projekt zu Rechtsfragen in europ. Kooperationen von 
Biobanken 

 

dt. & engl. Mustertexte, internat. Fachpubl.
2007 – 2009 TMF Vorprojekt zu einem Deutschen Biobanken-Register
seit 2008 Mitwirkung an BBMRI als assoz. Partner
2008 Kommentierung der OECD-Guidelines zu Biobanken
2008 – 2009 Pilotstudie zur Vernetzung von Biobanken von Kompetenznetzen 

(BMBF-gefördetres deutsche BBMRI-Ergänzungsprojekt)
2008 – 2009 TP 3 IT-Unterstützung für Biobanken im TMF-Projekt IT-Strategie 



 

internat. Fachpublikation in Vorbereitung
2009 öffentliche Kommentierung des GenDG
2009 Förderantrag Biobanken-Register und –Portal beim BMBF
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Thema: Aufbau eines Registers deutscher medizinisch relevanter 
Biomaterialbanken als webbasiertes open-access-Verzeichnis

Hintergrund:


 

Medizinische Biomaterialbanken mit humanen Proben und den 
zugehörigen Daten werden 
unabhängig voneinander 
 an ganz unterschiedlichen Institutionen (z.B. Kliniken, 

Forschungsinstitute, Pharma- und Biotech-Unternehmen)
 zu vielfältigen Zwecken (Diagnostik, Forschung)
eingerichtet und geführt.


 

Eine öffentlich verfügbare Übersicht über 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.
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Rationale

Durch die Etablierung eines Deutschen Registers 
medizinischer Biomaterialbanken ließe sich:
 insbesondere für Förderer und Projektträger, aber auch für 

die am Aufbau einer eigenen Biomaterialbank interessierten 
Forscher, redundanter Aufwand vermeiden

Vernetzung und zum Auffinden wechselseitiger 
Ansprechpartner 

Beitrag zu gemeinsamer Lösung rechtlicher, 
regulatorischer und organisatorische Fragen

Informationsaustausch

Synergien => Qualitäts- und Effizienzsteigerung der 
medizinischen Forschung am Standort Deutschland
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Vorarbeiten 2003-2007 

Teilprojekte (TP 0-4) 
des Projekts 
Biomaterialbanken’

 (2004-2006) 



 

TAB-Gutachtens 
(D002-01 TAB, 
2005/06) 
Biomaterialbanken in 
der Bundesrepublik 
Deutschland –

 

eine 
systematische 
Bestandserhebung. 

• Eine Befragung des Fraunhofer ISST, Berlin im Rahmen der TMF.Ergebnisbericht 
(Stand: 26. Juni 2003). ZTG GmbH (2003)

• TMF-Biomaterialbanken-Befragung –

 

Bericht und Materialsammlung (Band 1) 
vorgelegt von RA Prof. Dr. Jürgen W. Goebel & Peter Ihle. (2003/04)

• Recherchen und Kategorisierung im Rahmen von TP0 des BMB-Projekts 
„Generisches Konzept der TMF für den Aufbau und den Betrieb von 
Biomaterialbanken –Modellbildung“

 

(Goebel, Becker, Ihle et al.; Sept. 2004)

• Zusammenfassung hieraus „Biomaterialbanken in Deutschland“

 

der AG BMB 
(Becker,März 2005)

• Bestandserhebung und Kategorisierung (Goebel, Zimmermann, Becker, Sellge, 
Semler; Okt.-Dez. 2005) im Rahmen des sog. TAB-Gutachtens 
„Bestandsaufnahme und Charakterisierung von Biobanken –

 
Systematisierung, wissenschaftliche Bewertung, Finanzierungsmodelle und 
Konzepte zu Datenschutz und Patienteneinwilligung. Gutachten der

 
Telematikplattform für Medizinische Forschungsnetze e.V. (TMF) im Auftrag des 
Deutschen Bundestages, vorgelegt dem Büro für Technikfolgen-Abschätzung 
beim Deutschen Bundestag (TAB). Version 1.20, 30.06.2006“

• Recherche nach Ansprechpartnern zur Vorbereitung des nationalen Beitrags 
zum ESFRI

 

2

 

-Projekt „European Biobanking and Biomolecular Resources Research 
Infrastructure(BBMRI)“

 

(Sellge; Febr. 2006)
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Fachgruppe

https://crip.rzpd.de/tissuedatabase/ueberblick
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Status Deutsches Register medizinischer 
Biobanken: Geplante Projektabschnitte

2./3. Projektphase 



 

Konzept und Projektvorschlag 
für möglichst externe Förderung 
eines deutschen Biobanken-

 Registers:



 

Phase 2
 

(Aufbau und initialer 
Betrieb des eigentlichen 
nationalen Biobanken-Registers)



 

Phase 3 (langfristiger 
dauerhafter Betrieb)

1. Projektphase

Web-basiertes  Register 
medizinisch relevanter 
Biobanken in Deutschland; 
deutsch / englisch; 
gegliedert nach:


 

Inhalt (gesammelte 
Biomaterialien)



 

Regionen
als schnell im Web sichtbare 

Rohform eines späteren 
Biobanken-Registers
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Vorgehen und Methodik: PHASE 1
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Ausblick: PHASE 2
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 Allgemeines  

 (Kurz-) Bezeichnung der Biobank  

 Wer ist Träger der Biobank?  
(Universität, Institut, Klinik, Andere) 

 

 Leiter bzw. Geschäftsführer der Biobank  

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

 

 Wann wurde die Biobank etabliert?  

 Art / Design der Biobank  populationsbezogen 

 krankheitsbezogen 

 Erhalten oder erhielten Sie öffentliche Mittel zur 
Finanzierung der BMB? 

 

  Bisherige Gesamtfördersumme  

 Erhalten oder erhielten Sie private Mittel zur 
Finanzierung der BMB? 

 

  Bisherige Gesamtfördersumme  

   

Gibt es Finanzierungsbedarf zum 
langfristigen Erhalt der Biomaterialien? 

 Ja 
 Nein 

Geplante Statuserhebung „Deutsches 
Register medizinischer Biobanken“
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Geplante Statuserhebung „Deutsches 
Register medizinischer Biobanken“
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Geplante Statuserhebung „Deutsches 
Register medizinischer Biobanken“
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Geplante Statuserhebung „Deutsches 
Register medizinischer Biobanken“
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TMF „Deutsches Register medizinischer 
Biobanken“ und BBMRI

Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT

Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT

Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT

Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT
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Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT

Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT

Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT

Biomaterialbank

DB-MDAT

DB-ProbDAT

interne 
Forscher

interne 
Analytik

DB-OrgDAT

Kooperation TMF „Deutsches Register 
medizinischer Biobanken“ mit BBMRI
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BBMRI Network Questionnaire
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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
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BBMRI-Questionnaire Adaptation

lines for printout and 
paperbased capturing

Word formfields for 
electronic capturing

table based layout, 
independent of length 

of filled in content
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BBMRI-Questionnaire Adaptation

automatic linking of 
Word formfields and 
tables and fields in a 

database

allows for 1:1 and 1:n 
relations between 
tables
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Mehrfachnutzung der BBMRI-Fragebögen

offene Punkte:
 erfüllt BBMRI Inventory die Funktion eines europ. Registers ?
 Schnittstellen ?
 Integration bevölkerungs- & krankheitsbezogener Biobanken 

bei den BBMRI-Fragebögen / BBMRI-Inventory ?

ausgefüllte 
Fragebögen 

einer deutschen 
Biobank

ausgefüllte 
Fragebögen 
einer europ. 

Biobank

Deutsches Biobanken-Register     

Pilotstudie Vernetzung (BMBF)

BBMRI Inventory
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Das vorläufige 
deutsche Biobanken-Register

unter
www.biobanken.de

http://www.biobanken.de/
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Inhalt


 

Funktionsübersicht 
1. Startbildschirm, Spalten, Link, Sortierung …
2. Dasselbe auf Englisch
3. Suche
4. Detailansicht 1
5. Detailansicht 1 auf Englisch
6. Detailansicht 2


 

Beschreibung (auf Englisch)


 
Biobank melden (auf Englisch)
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Funktionsübersicht 1 
Startbildschirm, Spalten, Link, Sortierung …
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Funktionsübersicht 1 auf Englisch 
Startbildschirm, Spalten, Link, Sortierung …
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Funktionsübersicht 2 
Suche
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Funktionsübersicht 3 
Detailansicht 1



TMF, Telematikplattform für Medizinische Forschungsnetze e. V.
Informationsveranstaltung „Biomaterialbanken“ des BMBF, Berlin, 14. Sept. 2009 Seite 30

Funktionsübersicht 3 auf Englisch 
Detailansicht 1
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Funktionsübersicht 3 
Detailansicht 2
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Beschreibung
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Beschreibung auf Englisch
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Biobank melden
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Biobank melden auf Englisch
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Schlussfolgerungen (1) 
Vorliegende Erfahrungen und Ergebnisse



 
des vorliegenden TMF-Projekts „V058-01 Deutsches Register 
medizinischer Biobanken (Vorporjekt)“



 
des derzeit laufenden BMBF-geförderten deutschen 
Ergänzungsprojekts zu BBMRI „Pilotstudie zur Vernetzung von 
Biobanken der Kompetzenznetze“



 
des laufenden europäischen BBRMI-Projekts (soweit derzeit 
Ergebnisse verfügbar sind)



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



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



 
der abschließenden Diskussionen in der AG Biomaterialbanken der 
TMF und im TMF-Vorstand vom April 2009



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



 
überschaubarer, für die Community mit vertretbarem Aufwand 
dauerhaft pflegbarer und aktualisierbarer Datensatz, 



 
ein effektives Anreizsystem für die Teilnahme am Register, das – 
wie die Erfahrung des Vorprojekts zeigt - über die reine Sichtbarkeit 
einer Biobank im Web hinausgehen muss, realisierbar vorrangig 
1. durch Verpflichtung seitens der öffentlichen Förderer, 
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-Geschäft operativ tätig ist,



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



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



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



 
Für das Register ist essentiell, eine Doppelentwicklung und 
Doppelförderung, vor allem aber eine künftige Doppelerhebung für 
ein nationales und ein ggf. kommendes europäisches Register von 
Biobanken (aus BBMRI resultierend oder an dritter Stelle 
entstehend) zu vermeiden. Das deutsche Register sollte sich als 
unabhängige nationale Anlaufstelle und als koordinierter 
Datenlieferant für ein europäisches Register aufstellen, um 
den deutschen Biobanken eine Doppeltmeldung zu ersparen.



 
Daher ist Kompatibilität der geplanten Datenstruktur für 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 Kompatibilität zum BBMRI- 
Datensatz nachweisen.



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

 Antrag „Aufbau eines nationalen Biobanken-Registers mit 
integriertem User-Group-Portal (BB-Register/Portal)“

 Ziel des Projektes ist der Aufbau eines nationalen Registers für 
Biobanken in Verbindung mit einem Web-basierten User-Group-Portal 
für Zwecke des Qualitätsmanagements und des Know-How-Transfers.

 eingereicht am 05.05.2009 beim BMBF
 Laufzeit: 18 Monate;  Budget: 257 T€
 Arbeitsinhalte:

Festlegung der Register-Elemente, Schaffung einer Benutzeroberfläche, 
Betrieb eines Web-basierten Registers

Aufbau und Betrieb eines User-Group-Portals für Biobanken-Betreiber 
und –Nutzer

Qualitätssicherung von Register und Portal, Einrichtung eines 
wissenschaftlichen Kuratoriums

 Antragsteller: TMF – vertreten durch Kiehntopf (Jena); 
 Angefragte Kuratoren: Kiehntopf, Hummel, Krawczak, Schröder, 

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

Deutsches 
Biobanken-Register

europ. Register 
BBMRI ?

meldet an europ. 
Register

fördert

Projekt- und Proben- 
Vermittlung

unterstützt
User Group Portal

Sichtbarkeit

Kooperationsförderung

Erfahrungsaustausch, 
Best Practice

wissenschafts- 
getriebene Weiter- 
entwicklung

verbesserte 
Ressourcen- 

nutzung

bietet

Service
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!

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 + öffentlich !)

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
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AG Biomaterialbanken (BMB)

Ansprechpartner:
Sprecher
PD Dr. Michael Hummel
Kompetenznetz Maligne Lymphome
Institut für Pathologie, Charité Berlin

Stellvertretender Sprecher
Prof. Dr. Michael Krawczak
NGFN
Institut für Medizinische Informatik und Statistik, 
Universitätsklinikum Schleswig-Holstein, Kiel

Ansprechpartner in der Geschäftsstelle
Sebastian C. Semler
Tel.: 030 - 31 01 19 50
info@tmf-ev.de

Nächste Sitzung:
Di. 03.11.2009, 
09:00 – 14:00 Uhr, 
Berlin

http://www.tmf-ev.de/Arbeitsgruppen_Foren/AGBMB.aspx
mailto:info@tmf-ev.de
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