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Portal fur die Forschung an humanen
Korpersubstanzen

Integration von Biobank-Daten aus div. Kliniken / Institutionen unter
Wahrung (im Interesse von Nutzer und Biobank) der

- Anonymisierung / Personlichkeitsrechte
- Vertraulichkeit
- Autonomie bezlglich biobank governance

Motivation fUr Biobanken, ihre Daten (und Material) einzustellen?

Projekte!

\

~ Fraunhofer
IBMT



Deutsches - e e T T =

- e -
Biobanken-Register ll
Home Biobanken User Portal Uber uns PrOjektportaI
Filter gesetzt in folgenden Ansichten
‘ Keing Filter ausgewahlt
Biobanke obandengrunpen aterialgruppen| Sammlungen| Firderungen| Phanot
Filter $Biobank +Website $Updated
0 O  ARCAGE-Bremen * http A www bips.uni-bremen.de 09.01.2012 ia
rojekte.php?projlD=4& L
O Q  ASK-Tw* Gauting hittp /A wam asklenios.comdklinik 05.12.2011 ;
Jdefault.aspx?oid=685&pc=048
didZ=307538
0 Q@ BBGRND * Bonn http i ffwenn kompetenznetz-depression.de, 29.11.2011
O Q eDB* Freiburg http s Afwaa uniklinik-freiburg.defipdsplash 0z.1z.2011
Sstart.hirnl
n ©Q BDBBRK * Manchen http /v bio-bank de/defindex.ph 29,11.2011
O Q Ekp* Sulzbach http s Afwma biokryo.de 14.03.2012
SEPOMOENTVOM 0 Q BLTR* Bonn httpAfwww kinderkrebsinfo . defe 2381 79.11.2011
e2411/28693/index gerhtrnl#12.10,2005
@ %ﬁnﬁf;ﬂ;lsﬁenum 0 © BMB HSP* Jena bttp:Afwww uniklinikurm-jena.de/Wir %C3  01.12.2011
und Forschung #BCher uns.html
O Q@  BMB Vascular Anomaly * Freiburg http v uniklinik-freiburg.de 0i.1z.2011
kinderklinik/live/ambulanzen
DD tiemmmd- Laot
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Register vs. AProjektp
A Register:

Handische Updates uber Fragebogen / Eingabe-Maske

Keine Falli oder Proben-genaue Suche mdglich
Biobank erhalt keine Information tUber Nutzer

A Metabiobank / IT Infrastruktur mit Web-basierter Suchmaske:
Regelmallig Software-gestltzte semi-automatische Updates (Kontrolle!)
Daten-Harmonisierung und -Anonymisierung

Fall- / Proben-spezifische Information ftr Nutzer

Projekt-spezifische Information flr die Biobank

ASpam filterfd f¢r Bi obas
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P2B2

Zentrales Zugangsportal
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Kick-off meeting, Berlin, November 22, 2010

BIOBANKEN

Forscher starten nationale Infrastruktur

Rund 400.000 Euro Férdergeld des Bundes-
forschungsministeriums stecken das Fraunho-
fer-Institut fur Biomedizinische Technik in St.
Ingbert und die Technologie- und Methoden-
plattform fiir die vernetzte medizinische For-
schung in den Aufbau einer Datenbank, die
Informationen aus verschiedensten, krankheits-
; lationsgenetischen Bio-
mit fir externe Forscher
n Auftakt machten En-
er SepNet-Biobank, die
nilen Diabetes, die Bio-
tzes HIV (Bochum), die
zbank CNHF, die Mann-

heimer BioPsy-Sammlung fir neuropsychiatri-
sche Erkrankungen und die epidemiologische
SHIP-Biobank in Greifswald. ,,Um die sehr un-
terschiedlichen Datensétze automatisch einzu-
lesen, haben wir bereits beim Aufbau unserer
CRIP-Infrastruktur eine flexible Software ent-
wickelt”, erklarte IBMT-Projektleiterin Dr. Chris-
tina Schroder. Die Initiative startet nach dem
finanziellen Scheitern der EU-Biobank-Infra-
struktur BBMRI und im Vorlauf zu einer nationa-
len Initiative, die darauf abzielt, an finf Stand-
orten in Deutschland Biomaterialbanken zu
bundeln. Die entsprechende Ausschreibung
wird Anfang nachsten Jahres erwartet.

Nranskript Ni 1716, Jahrgang 2010
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P2B2 Projektverlauf

A Single sign-on mit DBR (to do)
A Vision: Schnittstelle / Web Service zum DBR
Y Automatisches Update der DBR-Eintrage der P2B2-Partner

Kickoff- Conferenc :
Meeting e April 24, Launch
2012 August 2012
Nov. 2010 Sept. 14, g
> > on > >
IDBs,
Technical and Core data set Central database Test
contractual Database Query tool Approval
framework agreement Ethical filters
19 23

0 4 8
Monate

http://www.tmf-ev.de/Themen/Projekte/D025 02 P2B2.aspx
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CRIP Privacy Regime (crip.fraunhofer.de)

Forschung

3) Grupplerurng

Berlin  [Ras
-/n

/hk echte
'e:

Suchprofil

2) Anonymisierung

1) Pseudonymisierung

Schréder C, Heidtke KR, Zacherl N, Zatloukal K, Taupitz J (2010) Cell Tissue Bank 12:233-240.
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P2B2 Biobankpartner

Projektportal

Kompetenznetz
- Diabetes melitus ‘

o P @& D
------

-
N CoIoNet Il

Jd [Kompetenznetz

HIV/AIDS
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P2B2 Datensatz

1.

M.

10

11
12
12

14
15

Kern-Datensatz

Mame

bickank name
bickank

biobank contact

bickank_email

site

e

RRsN

dateofbirth ***

height
vveight
ethnicity

mother %%

father *#%*

Beschreibung

Datentyp Wertebereich

sl bharmiirmarics kb

Fl=rma Aar B o el- T vt
16 trial

Studien

17 typeofspecimen Spezimen
12 datecfasservation Ascervierundgasdatum
192 diagnosis_code Ciagnose
20 diagnosis_class Ciagnoseklasse
21 dateofdiagnosis Diagnosedatum
22 typeofdiagnosis Haupt- oder
MHebendiagnose
2% localization _code Lokalisation
24 loacalization_class Lokalisationsklasse
25 | glinical _data flag Klinische Daten
26 followwup data flag  Follows Up Daten
27 | environmental _data  Urmwweltflag
flag
28 pedaree_data _flag Informatonen zum

Eltermteil

Text

elndeutige
adder
mehrfache
Ausweahl

Datum

Text

eindeutige
Ausweahl

Datum

elndeutige
Ausweahl

Text

elndeutige
Az bl

eindeutige
Ausweahl

elndeutige
Ausweahl

elnde utige
Ausweahl

eindeUtige
Az ahl

alphanumerisch

Elutzellen, Wollblut, Serum, FPlasma
(EDTA, Citrat, Heparind, Liguaor
(CSF, Urin, DA, RMA, Gewvelbe
Krvokonsenviert, Formalinfixiert),
Zelllinie, Sonstige **

Datum JJ1d, BRI oder
TT .mMARA 111D

Code nach Diagnoseklasse

I -110,
SHOMED,
IZD -,
Lo,

DS MY et

Datum J11d, MM oder
TT .MARA 111D

main £ second
Code nach Lokalizsationsklazse

(s,
ZD -,

IZD =110,
SMOMED etc.
jafnein **
Jafnein *%

Jafmein *%

jainein **

IBMT



P2B2 Datensatz

2. Erweiterter Datensatz

MNr. MMame

1 csofa_score
2 gde

= myha_class

£ hf_localization_class

S hi_function_class

] maln._diagnosis_code **
7 maln_diaganosis_class **

second diagnosis code **

= second_diagnosos _class **

10 wisiteyele

Beschreibung
SOFS score
iz

MY H& Klasse

Klassifkation
nach
Lokalisation

Klassifikation
nach Funktion

Hauptdiagnose

Hauptdiagnose-
klasse

Mebendiagnose

Melben-
diagnoseklasse

Wisiterummer

Datentyp Wertebereich

Auszweahl

Auuzweahl

Auszweahl

Auuzweahl

Text
Text

Text
Text

Text

M1, N2, M3,
A, A2, AZ,
E1.EB2,EBZ=,
1, C2,C3

0,1,2.3.4

Rechts-HI
Links-HI
dlobale HI
unkbekannt

systolische HI

diastalische Hl

systalische und diastolische HI
unbekannt

Code nach Diagnoseklasse

[CD-110,
SMOMED,
(Do,
LI,
DEM - et

Code nach Diagnoseklasse

[CD-110,
SMOMED,
(Do,
LI,
DEM - et

alphanumerisch
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IDB Version 2.2.2

INHOUSE-DATENBANE ¥. 2.2.2

et o INHOUSE-DATENBANK
$ ?u}:";if;mi;im"”m far das Projektportal
und Forschung im Deutschen Biobanken-Register (P2B2)

=10 x|
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Biobankdaten  Yenwaltung  Hilfe

Sprache: IDeuts-:h b

Benutzername:

Passwort:

biobank

Anmeldan |

2011 Fraunhofer IBMT

ALizenz gemaf

Datenbankvertrag
AAl nstall ations
ADokumentation

Alnstallationsanleitung
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P2B2 Datenbankvertrag

A Entwurf / Uberarbeitung T.M. Spranger

A Abstimmung mit allen Biobankpartnern

A Ethisch-rechtlicher Rahmen fiir den Umgang mit humanen Korpersubstanzen
(Kommerzialisierungsverbot!)

A Rechte und Pflichten

Datentransfer
Projektmanagement
Aufwandsentschadigung und Gebuhren

A Ubereinstimmendes Wording / Gleichbehandlung
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Abschluss Datenbankvertrag

Nr. Name der Biobank Focus Hochschul- URL Datenbankvertrag
standort
1 BioPsy Meuropsychiatrische Erkran- | Mannheim WWW_ZI- 26.04 2011
kungen rmannheim.de/biobank. html
2 ColoNet Darmkrebs Lubeck www.northgermantumorbank- | 06.12.2011
crc de
3 GANI_MED Epidemiologie/ Greifswald http:/Aawanw medizin.uni- In Verhandlung
Metabolisches Syndrom greifswald.defgani_med/
4 GHRC / HIV-Bank gefor- | HIVAAIDS; Impfstoff- IEMTAuBenstelle | www .ghrcinfo Obsolet /Biobank am IBMT
dert von der Gates Foun- | Entwicklung Sulzbach/Saar
dation
5 Komphlet HWV/AIDS HIV /7 AIDS Bochum www kompetenznetz- 02.05.2011
hiv.de/projekte/893 htm
6 Pediatric Diabetes Big- | Diabetes bel Kindern Ulm http:/buster. zibmt.uni- 18.05.2011
bank ulm.de/peda-gs/
7 PopGen Populationsgenetik Kiel www.popgen.de 19.07.2011
=

~ Fraunhofer
IBMT




Deutsches - e e T T =

- e -
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Such-Oberflache

- ~

-

/// Patient Diagnosis \\\
/ 1t} |:| A00-B39 - Certain infectious and para...
Bend v
.' encer | Please select | [] ©00-D45 - Neaplasms

Ethricity | Please select ~
| | |:| EOQ0-ES0 - Endocring, nutritional and ...

Buody mass index | |

h |:| KO0-K93 - Dizeases of the digestive system
Vieight | |

|:| RO0-RES - Symptoms, signs and abnorma...

[ clinical data ROO-R99 - Symptams, signs and abnormal clinical and laboratory
[] zoo-zag {classified

|:| Followy up data

[ Erwironmental data

D Samples available to kinship cases

Iame of trial Fam2 g

| |
Showw example | search

[] Biood 1 Surmmary }L Reset ]L Continue ]

Specimen

[] Extracts
[ other
(i [0 Tissue

GEFORDIERT VoM

* Bundesministerium
fiir Bildung

& 201 2 Fraunhofer BT

und Forschung
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https://p2b2.fraunhofer.de (Preview flur Biobankpartner)

-
r

A7 patient

age  [16-60 |
Gencer | Flease select V|
Ethricity | Flease select V|

Body mass index | |

Wieight | |

[ clinical data
|:| Followy up data
] Environmental dats

|:| Samples available to kinship cases

Mame of trial |

Mo, of cazes matching your request;
52 (from 132 possible, ignoring
annotation)

our selection:

CO0-0d5 - Meoplazms

Aoe of patient on day of =a... 16-60
Tizzue

] [] Blood

(i [] Estracts
[] Cther

TizsLe

Diagnosis

[] A00-B99 - Certain infectious and para...

B C00-Dd - Meoplasms

h C15-C26 - Malignant neoplasms of dige...

B
5O
=l
=i

Sl £18-C20 - Colarectal cancer
18 - Malignant neoplasm of colon
C20 - Malignant neoplasm of rectum

h 21 - Maligrant neoplasm of anus and ...

EQ0-E30 - Endlocring, nutritional and ..
KO0-K93 - Dizeases of the digestive system
RO0-R99 - Symptoms, signs and abnorma...

F00-7399 - Factors influencing heath

© Fraunhofer IBMT
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Summary und Pool-Liste

=L [1 Cther

(i Tizsue

Your selection:

click to unselect

—

DlAGT

DrAG]

DIAGH
CIAG]
alicn
Y E]
Maligr
DIAG]
Maligr
FPATIE
Mo, of]

|

R

GEFORDERT vOM

Bundesministerium
fiir Bildumg
und Forschung

Available Pools

You can click on any column header to sort the data in ascending or descending order.,

Required MNo. of Cases
Cases in Pool

4

UL

[ Back ] L Reset ]

Selected patient parameters: age: 16-60.

Diagnosis
218 - Malignant neoplasm of calon
C18-C20 - Colorectal cancer

C20 - Malignant neoplasm of rectum

mave the pool list as M= Excel file

22012 Fraunhofer 1BMT

Continue

Specimen
Tizsue(Crya)
Tizsue(Crya)

Tizsue(Crya)

Caontinue
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Projektanfrage und -bestatigung

R

Project Details

Scope of Project

Please give us anidea and a
shart outline of yaur wark and the
guestionisi this project shall
answer. This will help aur
partners to tailor their proposals
to your research needs.
Thankyou.

Select Required Cases

3

Further specification of|
casesispecimens

Requested Methods

Select checkboxes from the list of
scientific services available atthe
partners' institutes.

Back

GEFORDERT VOM

Bundesministerium
filr Bildung
und Forschung

Your Request

GEFORDERT VM

m Bundesministerium
fiir Bildung

und Forschung

Your request concerning the following project has been forwarded
to our database partners and will be answered within 10 workdays,
including:

+ [etailed data on required material
« Contact provider(s)

Scope of Project:
Biomarkers

Requested Material:

Diagnosis: 18- Malignant neoplasm of colan
Specimen: Tissue{Cryo)
Required cases: 3

Requested Methods:
MHat specified

The following biobanks contributed to the poals of your project
request:

s ColoMet

2201 2 Fraunhoter [BMT
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IDB-Schnittstellen

S b

\

Fartner DB(ﬂ

TSV

Dataset
Def. —

/ Lokale Suche, etc. \
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CRIP Toolbox Meta biobank I11?

Meta biobank | Meta biobank Il
RIP 'L
0,0 ® BIOBANK

(A OSUISSE]
gflaborative networ :

Local server

Data
import,
Query

g
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e Karsten R. Hei dt ke

Matthias Dobkowicz, Matthias Seidel
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