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50 Jahre — Forschen fiir
ein Leben ohne Krebs




Ziele GBA
(aus Sicht eines Informatikers)

 Harmonisierung / Vergleichbarkeit:

— Probeneigenschaften

— zugehorige klinische Annotationen
— Qualitat

— Prozesse

e Breite Verfligbarkeit von
Biomaterial + Daten fur Forscher

e Bessere Verwendbarkeit dieses Materials

..... e @ ® ® @ 50 Jahre—Forschen fiir ein Leben ohne Krebs dkfz.
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Pseudonymisierung

Validatoren Mappings
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[ Samply MDR X

<« C' | ® mdrgermanbiobanknode.de/view.xhtml?namespace=mdr12

Samply View

Das Datum, an dem die meldepflichtige Diagnose
mikroskopisch diagnostiziert wurde

Tumor_Seitenlokalisation
Die organspezifische urn:mdril2:dataelement:36:1
Angabe der betroffenen Seite

Kern-
daten-

SﬁtZP Validationty| List of permitted values

Termino-
logien

Permitted
value Language Designation Definition

L DE links links
R DE rechts rechts

beidseitig (sollte bei
beidseitig bestimmten Tumoren 2
Meldungen ergeben)

Mittellinie/Mittig Mittellinie/Mittig
unbekannt unbekannt

trifft nicht zu
(Seitenangabe nicht
sinnvoll, einschlieBlich
Systemerkrankungen)

trifft nicht zu




Datensatz vs. Datenmodell

A collection of samples, because the person who can
permit access to samples is frequently differnt for
different collections in the same biobank.

Kern- Corresponds to collections in the Directory.
daten- :
satze 3
Biobank < Collection
. This table describes any chnage in the
Termino- body that is of interest to somebody who
wants samples. For example, a tumor will
The Event cf i\ be described here, or a fatty liver.
that happensd
Sample  P-———- Each donor will get a *healthy tissue” record,
I so that samples from healthy donors can also
... | be recorded. Also, there will be a dummy "unknown®
R record, in case the source data does not describe
Donot 4 m}i the real sample source
A
Event O
el . The two dashed connections allow for

a better search. They are optional and it
is not clear yet if the technology used
allows implementation, or whether such
information is available in the source data.

They will not be implemented in the first version
of the Connector.




Metadaten fur
(syntaktische) Qualitatssicherung

K-9 Morphologie 98,50% 98,90% ca. 50% pat.
K-10 ICD-O Katalog Morphologie ca. 50% pat.
(Version)
K-11 Grading 77,40% 81,1% 1)
(Ticket 20)
K-12 UICC Stadium 74,5% 95% 98,1%
(Ticket298) (Ticket298) (Ticket298)
K-13 TNM-T 88,40% 99,60% 99,70%
K-14  TNM-m-Symbol 88,60% 99,90% 1)
K-15 TNM-N 79,2% 99,4% 99,50%
(Ticket 68) (Ticket 68)
K-16 TNM-M 95,50% 99,90% 98,60%
K-17 c/plu-Prafix T 99,95%
K-18 c/p/u-Prafix N 99,96%
K-19 c/p/u-Prafix M 99,96%

3/21/2018 | Dr. M. Lablans
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Ubergreifendes Datenschutzkonzept

German Biobank Alli

Datenschutzko

Projekt German Biobank Alliance (GB
zusammen mit German Biobe
Autoren Dr. Martin Lablans, Dr. Esthel
Prof. Dr. Hans-Ulrich Prokosc
Trager Charité — Universitatsmedizir
Version 18- Dezember 201725, Janua

Alliance
Partner

B
) bt
®

@ TVFe. V. - Charlottenstraie WGEH:MBE 10117 Berlin
@;&\d\
.\(\v\ Berlin, 13. Februar 2018
Stellungnahme zum Datenschutzkonzept der German Biobank Alliance (GBA)

Das Datenschutzkonzept der GBA wurde von der TM
am 31. Januar 2018 beraten. Das Konzept lieg

ruppe .Datenschutz" auf der Sitzung
on vom 25. Januar 2018 vor.

Das vorliegende Konzept beschreibt eing
Biobanken, die mithilfe eines Suchb
potenziellen Machbarkeit von Forsg
konkreten Nutzung an die jeweilig
Herausgabe und Nutzung von Probsg
den dort jeweils geltenden Datend
Betroffenen, und ist nicht Gegenst
verarbeitet also nur statistische Date

bergreifenden Vernetzung von
bpfe verteilte Anfragen zur
yebenenfalls Anfragen zur
leitet. Die anschlieBende
n Einrichtungen unterliegt
lich der Einwilligung der
hier beschriebene Portal
> bei Anfragen heraus.

schutz-
konzept

Die Gesamtverantwortung als Trager d&
datenschutzrechtliche Verantwortung fii
installierenden Briickenkopfe blelbt jeweils De
DKFZ in Heidelberg apa
beteiligten Standg

Universitatsmedizin Berlin. Die
en einschlieBlich der dort zu
gen zentralen IT- Dlenste sind beim
die administrativé Betreuung wurde sitern einiger der

Management
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Verteilte
Prozesse:

Zentraler Suchdienst
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Use
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Verteilte
Prozesse:

Foderierter Suchdienst %%

Briickenkopf 1

Briickenkopf 2
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Use
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Fazit
IT-Vernetzung von Biobanken schafft...

 Harmonisierung / Vergleichbarkeit:

— der Probeneigenschaften
— der zugehorigen klinische Annotationen
— der Probenqualitat

— Prozesse

* eine breite Verfluigbharkeit von
Biomaterial + Daten fur Forscher

e eine bessere Verwendbarkeit dieses Materials

..... e @ ® ® @ 50 Jahre—Forschen fiir ein Leben ohne Krebs dkfz.



Fazit
IT-Vernetzung von Biobanken bendtigt...
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