TMF-Workshop

Registertage

In der medizinischen Forschung und Versorgung nimmt die
Bedeutung von Registern stetig zu. Aufbau und Betrieb von
Registern stellen hohe Anforderungen, beispielsweise an die
Konzeption der [T-Infrastruktur, an die Sicherung der Datenqua-
litdat oder an die Einhaltung datenschutzrechtlicher Vorgaben.
Die TMF arbeitet bereits seit Jahren an diesen Themen und
stellt Ergebnisse aus verschiedenen Projekten sowie aktuelle

Vorhaben in einem zweitdgigen Workshop vor.

Die Veranstaltung fahrt in die Rahmenbedingungen und die
Unterstutzungsangebote der TMF fir Aufbau und Betrieb von
Registern und Kohorten ein. Hilfe bieten hier unter anderem die
revidierten Datenschutzkonzepte der TMF, die im Frihjahr 2014
mit den Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Lander
abgestimmt werden konnten. Weiterhin werden die revidierte
Leitlinie der TMF zur Datenqualitat, der 2013 erarbeitete Anfor-
derungskatalog an die IT von Registern und Kohorten sowie das
aktuelle Projekt zum Aufbau eines Registerportals vorgestellt.

Die Registertage der TMF richten sich an alle Personen mit ei-
nem Interesse an Methoden der registerbasierten klinischen
oder epidemiologischen Forschung. Dies kénnen an der Pla-
nung, dem Betrieb oder der Nutzung beteiligte Epidemiologen,
Mediziner, Biometriker, [T-Veranntwortlichen oder auch Koordi-
natoren von Verbundprojekten sein. Dariber hinaus spricht der
Workshop aber auch Personen aus Forderinstitutionen, Projekt-
trager-Organisationen oder Politik an, die ein Interesse an den
methodischen und organisatorischen Rahmenbedingungen der
registerbasierten Forschung haben.

Infrastrukturen fir die
medizinische Forschung

Die TMF ist die Dachorganisation fur die medizinische
Verbundforschung in Deutschland. Sie ist die Plattform fur
den interdisziplinaren Austausch und die projekt- wie standort-
Ubergreifende Zusammenarbeit, um gemeinsam die organisa-
torischen, rechtlich-ethischen und technologischen Probleme
der modernen medizinischen Forschung zu identifizieren und
zu l6sen. Die Losungen reichen von Gutachten, generischen
Konzepten und IT-Anwendungen Uber Checklisten und Leitfa-
den bis zu Schulungs- und Beratungsangeboten. Die TMF stellt
diese Losungen frei und offentlich zur Verfigung.
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Programm

Organisatorisches

Donnerstag, 22. Mai 2014
16:00 Uhr Rahmenbedingungen

16:00 Uhr Register in der Versorgungsforschung
Edmund Neugebauer, KéIn
17:00 Uhr Unterstttzung der TMF
fur Register und Kohorten
Ulrich Sax, Géttingen
18:00 Uhr Datenschutzkonzepte
flr Register und Kohorten
Johannes Drepper, Berlin

Freitag, 23. Mai 2014
09:00 Uhr Datenqualitat sichern

09:00 Uhr Indikatoren zur Datenqualitat in der TMF:
Leitlinie Version 2
Michael Nonnemacher, Essen

09:30 Uhr Stand der Literatur zur Datenqualitat
Daniel Nasseh, Mdinchen

10:00 Uhr Anwendungsempfehlungen
fir Data Repositories
Thomas Schrader, Brandenburg

10:30 Uhr Diskussion

11:15 Uhr

11:15 Uhr

11:45 Uhr

13:00 Uhr

13:30 Uhr

14:00 Uhr

14:00 Uhr

14:30 Uhr

15:00 Uhr

Wissenschaftliche Leitung und Moderation
Prof. Dr. Jirgen Stausberg, LMU Mcdnchen

IT-Anforderungen
an Kohorten und Register

KoRegIT — Der Anforderungskatalog der TMF

Claudia Michalik, Kéin

[T-Infrastruktur der Nationalen Kohorte

Daniel Kraft, Heidelberg
Stefan Ostrzinski, Greifswald

Das neue Register fur Mukoviszidose
Marguerite Honer, Bonn
Diskussion

Das Registerportal
von DNVF und TMF

Metadaten zur Beschreibung

von Registern und Kohorten
Jirgen Stausberg, Miinchen
Implementierung von Registerportal
und Deutschem Biobankenregister
Sebastian C. Semler, Berlin
Diskussion

Termin:
Donnerstag, 22. Mai 2014, 16:00 — 19:00 Uhr
Freitag, 23. Mai 2014, 09:00 — 15:30 Uhr

Ort:

Veranstaltungsraume der TMF
CharlottenstraBBe 42/Ecke Dorotheenstral3e
10117 Berlin

Anreise:

Vom S- und U-Bahnhof FriedrichstraBe die FriedrichstraBe in
Richtung Unter den Linden entlanggehen und links in die Do-
rotheenstraBBe einbiegen. Der Eingang zu den Veranstaltungs-
raumen der TMF befindet sich auf der Ecke Dorotheenstral3e/
CharlottenstraBe, dort im 2. OG.

Fur lhre Anreise kénnen Sie das DB-Angebot fiir TMF-Veran-
staltungen nutzen. Weitere Informationen dazu entnehmen Sie
bitte der Anmeldeseite des Workshops.

Ansprechpartner:

Geschaftsstelle TMF e.V.

Sebastian C. Semler (inhaltliche Fragen)

Tel.: 030 — 2200 247-0 | sebastian.semler@tmf-ev.de
Juliane Gehrke (organisatorische Fragen)

Tel.: 030 — 2200 247-17 | juliane.gehrke@tmf-ev.de

Anmeldung und Reisekosten:

Die Teilnahme ist kostenlos, die Teilnehmerzahl ist begrenzt. Fir
einen Teilnehmer pro TMF-Mitgliedsverbund kénnen Reisekos-
ten gemaB Reisekostenordnung der TMF erstattet werden. Die
Anmeldung erfolgt moglichst bis 15. Mai 2014 online unter
www.tmf-ev.de/anmelden.



