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PID - zentraler, interner Code

Probensammlung:
Kontakt und Kommunikation mit externen Stellen/Partnern:
- Registerpatienten
« Kliniken
- Probenlabor
« Forscher

—> Kennzeichnung von Dokumenten, Probenréhrchen etc.
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Codes KNAHF + AHF Register Datenbanken

intern
PID

intern + extern
Familien-ID (FamlID)
Sequenz-Nr. (SegNo)
Labor-ID (LabID)
InterimCode (ICode)
ProbeniD2
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6stellige Ifd. Nr.

Ifd. Patienten Nr. (1 — z. Z. ca. 40000)
alphanumerisch, 8stellig

alphanumerisch, 7stellig

DNA: Microwell-Position + Auftragsnummer
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Codes KNAHF + AHF Register Datenbanken

intern
PID

intern + extern

Familien-ID (FamlID) 6stellige Ifd. Nr.
Sequenz-Nr. (SegNo) Ifd. Patienten Nr. (1 —z. Z. ca. 40000)
Labor-I1D (LabID) alphanumerisch, 8stellig
InterimCode (ICode) alphanumerisch, 7stellig
ProbenlID2 DNA: Microwell-Position + Auftragsnummer
R R R
~_ A ~_ A ~_ A
SegNo LabID
FamID ICode
ProbenlD2
~ ~ ~
IDAT-DB BDAT-DB MDAT-DB
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Studien:

Genetische Ursachen M.AQ_
angeborener Herzfehler

Familienbasierte i*—O
Untersuchungen A1A3 | A2A4

me

A1A2 A1A4 A3A4 A3A2

- Marker allele A1 cosegregates with disease

Freeware z.B. www.genopro.com/
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Darstellung Familien im Register (ixmid Software Technologie GmbH)

Verknupfung tber FamID

=] spsichern | keine ¥ ist | keine ¥ von | keine v || oK

Seqhlo: 40051
Geb. Datum: 10.10.1945

.y

Schonhof, Rene - M Schonhof, Andrea - W
Seqhlo: 40054 Seqilo: 40053
Geb. Datum: 03.05.1966 Geb. Datum: 22.08.1967

Schonhof, Denise - W Schonhof, Kenny - M

Seqio: 40052 SeqgMo: 903

Geb. Datum: 24.10.1939 Geb. Datum: 27.10.1990 l
Kompetenznetz
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Darstellung Familien im Register (ixmid Software Technologie GmbH)

Verknupfung tber FamID

=] spsichern | keine ¥ ist | keine ¥ von | keine v || oK

Seqhlo: 40051
Geb. Datum: 10.10.1945

B09 B10
Schonhof, Rene - M Schonhof, Andrea - W i
Seqhlo: 40054 Seqilo: 40053
Geb. Datum: 03.05.1966 Geb. Datum: 22.08.1967 Auftr.Nr. HRO7A-F1

Schonhof, Denise - W Schonhof, Kenny - M

Seqio: 40052 SeqgMo: 903

Geb. Datum: 24.10.1939 Geb. Datum: 27.10.1990 l
Kompetenznetz
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Codes KNAHF + AHF Register Datenbanken

intern
PID

Intern + extern
Familien-ID (FamID)  6stellige Ifd. Nr.
Sequenz-Nr. (SegNo) Ifd. Patienten Nr. (1 — z. Z. ca. 40000)

Labor-ID (LablD) alphanumerisch, 8stellig
InterimCode (ICode)  alphanumerisch, 7stellig
ProbenlID2 DNA: Microwell-Position + Auftragsnummer
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Sammlung
der Proben:

Typ A uber den direkten /

Kontakt mit erwachsenen
Teilnehmern des
Registers und ggf. deren
Angehdrigen
Die Patienten erhalten
Probensets und gehen o
damit zum Hausarzt T_yp B Prpben_akqwse uber_ :
kinderkardiologische / herzchirurgische
Einrichtungen
Blutentnahme im Rahmen medizinischer
Untersuchungen (minderjahrige und
erwachsene Patienten, sowie ggf. Eltern)

REGISTER
ANGEBORENE HERZFEHLER

Biobank ,’(
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Probenlabor:
Biobank des Kompetenznetzes
Herzinsuffizienz

AG Ozcelik

Experimental & Clinical Research Center
Max-Delbrtick-Centrum Berlin-Buch
(Serviceleistung auf Vertragsbasis)
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Prozesse: i
Hausarzt  F----- Patient/alle Alterskl., ggf. Eltern

7y

Blutentnahme (Labllj, SegNo)
e v

Blutentnahme im
Behandlungszusammenhang

Anogoree (F?Seecqhﬁg)ng kinderkardiologische
Registerpatient/18+ : und herzchirurgische [~ |
' | Einrichtungen

Informed Consent (SeqNo) '
Probensets (Lab|D) ______ : Informed Consent (lCOde)

_________ Probensets (LablD)

: ! Probendaten-Eingabe
Probendaten bereitstellen oo :
(Proben|D2) ---------- ! Informationsaustausch (LablD)

¥ Proben bereitstellen . <
Forschung DI (ProbenID2) """ Probenlabor  [--------- '
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Prozesse & Probenzuordnung TypB

(gelber Zettel)

/ Kinderkardiologische
4 I herzchirurgische
Mationales - EII‘II’IChtUI‘Ig

+ | Rengister l

Anmeldung
informieren den Patienten
und enthnehmen Blut im

Informed
Consent
(110 o

liefert Probensets
(codierte Réhrchen - I
und Formulare)

Rahmen medizinischer
. Untersuchungen
Interne _ Arztbrief
Zuordnang | W =!1m | Nationales rztbrie
Reg iste r Informed
consent _
01 senden die
LabID Interim-Code : * unterschriebenen
Eeglsrgr Einwilligungen und
Wr nmeldung einen Arztbrief an

das Register

online —access
zur Register DB

senden die
Probe an das
Probenlabor

&

Biobank Labor
(KNHI)
ém petenznetz) | undForschung
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Probenset TypB
-Iﬁt-e;il;\:c-o_d; -: -\ -Iat-e;i;\:(fo-d-e -: : Anmeldung
I B | . i e 1 | Register
Anleitung Rechnung : Studien- Einwilligung ' (gelber
Blutentnahme Aufwands- i Information : Zettel*)
entschadigung ! 1
fur Blutentnahme | :
I I
ARZT ARZT i PATIENT PATIENT i , PATIENT
: :
I I
I I

robenbegleitschein
arcode (LablD) '

P

J s ey . -

w0

Freiumschlag

zur Sendung der

* Rechnung

+ Kopie der Einwilligung
* Registeranmeldung
an das Register

2010




KNAHF + Register Angeborene Herzfehler — ID Management

Prozesse: i
Hausarzt  F----- Patient/alle Alterskl., ggf. Eltern

7y

Blutentnahme (Labllj, SegNo)
e v

Blutentnahme im
Behandlungszusammenhang

Anogoree (F?Seecqhﬁg)ng kinderkardiologische
Registerpatient/18+ : und herzchirurgische [~ |
' | Einrichtungen

Informed Consent (SeqNo) '
Probensets (Lab|D) ______ : Informed Consent (lCOde)

_________ Probensets (LablD)

: ! Probendaten-Eingabe
Probendaten bereitstellen oo :
(Proben|D2) ---------- ! Informationsaustausch (LablD)

¥ Proben bereitstellen . <
Forschung DI (ProbenID2) """ Probenlabor  [--------- '
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Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!
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