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Idee der AG NET

» Prospektive Gewebeasservation und dazugehorige Datengewinnung
Im Sinne einer deutschlandweiten dezentralen Datenbank

= \/oraussetzungen:

= Keine Probenverschickung !

» Viele teilnehmende Zentren

= Lokale Ethikkommissionen (Biobanken an vielen Standorten im Aufbau)

= Verschlisselte Datenerhebung

= Kein Zwang !

= Material: alle verfiigbaren NEN und NECs: Blut, Paraffin, Frischgewebe
= -> mdglichst einheitliche/standardisierte Probengewinnung

= Gewdlnscht:
Anbindung an das NET-Register/Pneu-NET Register/PRRT-Register
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Interessensabfrage mittels Fragebogen

ung zum Thema I

Miltghederbefrag
I Dezentrale Biodatenbank bei NENs

Angaben zur Person

Mame:
Mame der Einrichiung:

Inte an der Er
O i
O nein
[ unbestimmt

Ist eine Biodatenbank bereits vorhanden?
Oja
[ mein
[ weill nicht

Lokale Ethik/Pati i andnis zur

won Proben vorhanden?

Oja
[ nein
[ weeill nicht

wenn ja: Mit der Maglichkeit der Weitergabe an Dritte im Rahmen von Forschungswerbiinden?
O

|:|rl|:in
[ weeill. mi

Wird in lhrem Zentrum bereits Material gesammelt?

Oia
0O nein
[ weill nicht
1. Wird Fresh frozen tissue gesammelt?
Oia
[ nein
[ weill nicht
Wenn ja- Wie wind es gelagert™
O-186°C
O-so0*c

2. Werden Blutproben gesammelt?

Welkches Einfriermedium?

[] RMA Later
[ AR protect
O anderes, und 2war:

aliquotiert?
Oia

[1 nein

[ weilt nicht

Wie viel ml werden pro Visite abgenommen?

3.  Ist ene Dokumentation in |hrer Einnchtung bereits vorhanden?

[ Excel-Tabele
[ Access-Datenbank
[ andere_ und zwar:

[ web-basiert
O keine

Wer kdnnte in lhrer Klinik Ansprechpartner fiir eine solche dezentrale Datenbank sein?

Wer ist in lhrer Klinik Ansprechpartner fiir die AG/NET bzw. das NET-Register?
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Fragebogen Bestandsaufnahme - Ergebnisse

« Verschickung tber das NET-Register (Herr Thyroke) und die DGE (Herr
Then), beim NET Register: 283 email-Adressen/112 (79 Stadte) Zentren

« Rucklauf: 29 Fragebogen, reprasentierend 26 Zentren —

Ergebnis:

« Interesse: 23 x ja, 3 x ,unbestimmt”, 1 x nein, 2 x keine Kapazitéat
Biobank vorhanden: 12, mit Weitergabe an Dritte: 7 (+ ?)
Materialsammlung: Fresh Frozen 15, davon 6 -196° C;5-80° C

. Blut: 10, davon 1-196° C; 7 -80° C;2-20° C
. gemischt, teils Vollblut, teils Serum, Plasma..

Datendokumentation: 12 x ja, Uberwiegend Excel (Access, Web)
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Arbeitsprogramm fiir Probensammlung - Update

3. Erstellen von leicht verstandlichen, zuganglichen und praktikablen SOPs fur

X) Blutproben (mit Lagerung und Anzahl —welcher — Proben)
xXx) Frischgewebe (mit Lagerung und Qualitatskontrolle)

(Dabei Abgleich mit den vorhandenen/im Aufbau befindlichen Biobanken;
Einbindung der lokalen Pathologie soweit noch nicht geschehen)

4. Angebot eines einheitlichen Patientenaufklarungsbogens |
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Angebot eines Patientenaufklarungsbogens

Universitatsklinikum Mf’“

Diisseldorf E'NEJ!EJS'?T'E E'uQEELLERE

Patienteninformation zur Biomaterialbank des Universitatsklinikums Diisseldorf
Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Sie werden gegenwaéartig am Universitatsklinikum Disseldorf arztlich behandelt. Das
Universitatsklinikum betreibt eine Biobank. Bei dieser Biobank handelt es sich um eine
Sammlung von menschlichen Biomaternialien wie Blut, Urin oder Gewebe, verknupft mit
ausgewdhlten medizinischen Daten.

Die Untersuchung wvon menschlichen Biomaterialien und die Analyse der daraus
gewonnenen oder zu gewinnenden Daten sind zu einem wichtigen Instrument medizinischer
Forschung geworden. Deshalb fragen wir unsere Patienten und daher auch Sie, ob sie bereit
sind, uns bestimmte Kdrpermaterialien und Daten fiur die Forschung zur Verfigung zu
stellen. Ihre Teillnahme ist vollig freiwillig. Soweit Sie sich nicht beteiligen méchten oder lhre
Zustimmung spéater widerrufen méchten, erwachsen lhnen daraus keine Nachteile.

Im Folgenden informieren wir Sie dber die Ziele der Biomaterialbank, die Verfahrensweisen
und die Malknahmen zum Schutz |hrer personenbezogenen Daten, damit Sie sich auf dieser
Grundlage lhre eigene Meinung bilden und eine Entscheidung treffen kénnen.

Sollte Ihnen etwas unklar sein, fragen Sie bitte lhren behandelnden Arzt bevor Sie lhre
Zustimmung erteilen. Sie kénnen sich wegen Rickfragen auch zu einem spéateren Zeitpunkt
an |hren behandelnden Arzt wenden.
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- NET

REGISTER HOME KONTAKT IMPRESSUM SITEMAP INTERN 4

Standort: Offentlich » Startseite »

[stmsete =] Herzlich willkommen beim ot
Register Deutschen Register Neuroendokrine . Neransaitingsn
NE-Tumiore Tumore (NET-Register) in Minchen

wahrend des 59.
Symposium der Deutschen
Gesellschaft fur
Endokrinologie

Publikationen, Projekte

Teilnehmende Einrichtungen

Veranstaltungen - 26.-28.05.2016
Kontakt Frihjahrssitzung 2016 des

Deutschen NET-Registers
Links I

in Mainz

- Herbst 2016

Am NET-Register
teilnehmende Einrichtungen

Herbsttagung 2016 des
Deutschen NET-Registers

¢ B
(e) ‘ ‘A :_ (8) Veranstattungen »

Das Deutsche Register Neuroendokrine Tumore wird =y Kooperationen
von der Arbeitsgemeinschaft Neuroendokrine Tumore I

(AG-NET), einer wissenschaftlichen Arbeitsgruppe der - Die Erweiterung des
Deutschen Gesellschaft fiir Endokrinologie gefihrt. NET-Registers um die

Module " PRRT "und "
PneuNETs " ist
abgeschlossen und

Die Arbeit des Deutschen Registers Neuroendokrine Tumore wird datenbanktechnisch
unterstutzt von & Novartis, B Pfizer und & Ipsen. implementiert (Jan. 2015)
- Projekt
"Histopathologische
) NOVARTIS B SIPSEN | s
NEN-G3" am
AR o D
B Ner
REGISTER HOME KONTAKT IMPRESSUM SITEMAP INTERN
Standort: Intern » Biobank »
Einrichtungen und Falle Biobank
Register-Dokumente
Ethik-Voten In Kiirze finden Sie auf dieser Seite die erforderlichen

Informationen und Dokumente
Dokumentationssupport

Sitzungsprotokolle

Assoziierte Projekte

==
~
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Umsetzung in der NET Register-Datenbank:

- Benutzer: Franz
N ET Zuletzt angemeldet: 24 052016 14:51

REGISTER Abreilung: Projektmanagement
# Home B Speichern Patient: ¥555-00001 u Abmelden

[ Stammdaten Erstdiagnose Prima@rtumor Metastasen THM Histologie Funktionalitat Visits Therapielibersicht ]
[ Allgemein Hereditarer Hintergrund Iweitmalignom ]

Patienten-ID:  9999-00001
Behandlung in anderem

", 3 -
L 1933 Zentrum / anderen Zentren
Geschlecht: méinnlich = (ort, Kinikc): )
letzter Kontakt, Datum: O | 01.01.2013 »» bitte regelmdbig aktualisieren: wann fand letzter Kontakt zum Patienten statt (auch ohne Visit}u
(berleben: Fatient verstorben, 5~
Sterbedatum
13.09.2015
bekannt:
Sterbeursache:  bitte auswihlen -
-

Obduktion: bitte auswihlen

Biobank-Info |l NET-Register-Homepage (intern/Biobank)
(Angaben stehen fiir generelle Verfiigbarkeit von Biomaterial fiir wissenschaftliche Kooperationen)

Gewebeproben vorhanden

Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

Stand: Mai 2016
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Umsetzung in der NET Register-Datenbank (2)

VergroRerung

Biobank-Info &8 .-

{Angaben stehen fur generelle Verfugbarkeit von Biomaterial fir wissenschaftliche Kooperationen)

+ Gewebeproben vorhanden

+ Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

Mouse-over-Info iiber Info-lcon

Biobank-nfo & 2.

siehe Vorlage - SOP fir Patientenaufidérung / Enverstandniserklarung Uber die
NET-Register-Homepage (intern/Biobank) bzw. nachfolgendem Link

+ Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

Mouse-over-Info iiber pdf-Datei

Biobank-nfo ki -
{Angaben stehen fir

i i i ial fiir wi i HKooperationen)
SOP fiir Patientenaufidérung [/ Bnverstandniserkarung zum Download
w bewebeproben vorhanden

+ Blut-/Serumproben (gefroren) vorhanden

Stand: Mai 2016
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Arbeitsprogramm fiir Probensammlung - Update

3. Erstellen von leicht verstandlichen, zuganglichen und praktikablen SOPs fur

X) Blutproben (mit Lagerung und Anzahl —welcher — Proben) V]
xXx) Frischgewebe (mit Lagerung und Qualitatskontrolle)

(Dabei Abgleich mit den vorhandenen/im Aufbau befindlichen Biobanken;
Einbindung der lokalen Pathologie soweit noch nicht geschehen)

4. Angebot eines einheitlichen Patientenaufklarungsbogens |
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Angebot einer einheitlichen Sammlung: Biobank
Disseldorf (Bsp: Tumormaterial)

Va_Gewebeproben_organspezifisch_Biomaterialbank_V5_21032016.doc
. Inkraftsetzung:
Verfahrensanweisung
21.03..2016
Asservierung von Gewebeproben Version Seite
(organspezifisch) fiir die Biomaterialbank V5 1/4

1. Zweck
Diese  Verfahrensanweisung definiert die  standardisierte  Probenentnahme
(Vorgehensweise und Anzahl der Proben) spezifisch fiir jede Organentitat fur die

Biomaterialbank des Universitatsklinikums Dilsseldorf.

2. Geltungsbereich

Pathologie, Biomaterialbank

3. Begriffe

4, Zustandigkeit
Dr. A. Stutzki, N. Makowski, N. Beketow, H. Mayringer

5. Prozessbeschreibung
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Angebot einer einheitlichen Sammlung: Biobank
Dusseldorf (Bsp: Blutmaterial)

) Inkraftsetzung:
st s Verfahrensanweisung
Universiy Cances Center 25.11.2015
Asservierung von Blutproben Version Seite
fiir die Biomaterialbank V3 1/3

1. Zweck
Diese Verfahrensanweisung definiert den Arbeitsablauf der Asservierung von
humanen Blutproben (EDTA-Vollblut und Serum) in der Pathologie fiir die

Biomaterialbank des Universitdtsklinikums Diisseldorf.

2. Geltungsbereich

Pathologie, Biomaterialbank

3. Begriffe

4., Zustandigkeit
Dr. A. Stutzki, N. Reulen

5. Prozessbeschreibung

Ziel ist es, von allen Prédparaten die von den teilnehmenden Kliniken mit dem
Vermerk BIOMATERIALBANK eingesendet werden, ebenfalls Blutproben zu
asservieren. Um zu gewdhrleisten, dass die Prozessschritte exakt nach dieser
Verfahrensanweisung erfolgen, werden die betreffenden Mitarheiter der
Pathologie in Form einer Einweisung entsprechend informiert und eingearbeitet.
Die Annahme der Blutproben fir die Biomaterialbank kann am Institut fir
Pathologie nur bis 15.30 Uhr erfolgen, danach kann keine sofortige Bearbeitung,
bzw. ordnungsgeméaBe Lagerung der Proben gewdhrleistet werden.

Alle Proben fur die Biomaterialbank sind potentiell infektids. Es gelten dieselben
MaBnahmen des Arbeitsschutzes wie beim Umgang mit Materialien, die fir die
reguldre Histologie verarbeitet werden. Bekannt infektidse Proben sind fiir die

Bearbeitung im Rahmen der Biomaterialbank auszuschlieBen.
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Aktuell: Stand November 2016

Einbindung der SOP ‘s zur Materialgewinnung —
= Tatsachliche Umsetzung mithilfe von Herrn Prof. Anlauf geglickt !
= Im November 2016 mit kleinem Einleitungsschreiben,
— Einpflegung/Platzierung auf Homepage mit Fa. Lohmann/Birkner erfolgt [V]

Gewdulnscht: Ansprechpartner pro Zentrum fur Proben
Anbindung an Biobanken weiterhin Ziel ! — interne Harmonisierung notig

Abfrage Uber die Firma Lohmann & Birkner nach ersten Datenexporten
aus der Datenbank inwieweit die Biobank-“[CONs" genutzt werden:
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PAT_ID

EWEBEPROBE

LUTSERUMPROBEN STADT_REGION

ZENTRUM_NAME

REATION_DAT

ODIFICATION_DATE

0002-00491

0002-00497

0002-00554

0005-00025

0005-00026

0005-00027

0005-00029

0014-00026

0014-00027

0014-00028

0014-00029

0014-00030

0014-00031

0014-00032

0014-00033

0017-00262

0034-00505

0034-00514

0034-00524

0034-00531

0034-00541

0034-00545

0034-00546

0034-00549

0034-00553

0034-00561

0034-00566

0034-00576

0034-00585

0034-00606

0041-00024

0041-00025

0041-00026

0041-00027

0054-00003

O Marburg

O Marburg

1 Marburg

Frankfurt am

0 Main

Frankfurt am

O Main

Frankfurt am

O Main

Frankfurt am

O Main

[y

Kiel

[y

Kiel

[

Kiel

[y

Kiel

[y

Kiel

[y

Kiel

[y

Kiel

[

Kiel

O Munchen

O Bad

1 Bad

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

Berka

O Amberg

O Amberg

O Amberg

O Amberg

O Rheine

Universitatsklinikum Marburg
Universitatsklinikum Marburg
Universitatsklinikum Marburg
Universitatsklinikum

Universitatsklinikum

Universitatsklinikum

Universitatsklinikum

Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Innere)
Klinikum Neuperlach

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Zentralklinik Bad Berka GmbH

Klinikum St. Marien

Klinikum St. Marien

Klinikum St. Marien

Klinikum St. Marien

Gesundheitszentrum Rheine, Mathias-Spital

23-Aug-16

23-Aug-16

11-Okt-16

06-Aug-15

09-Sep-15

06-Apr-16

29-Aug-16

29-Apr-16

25-Mai-16

17-Jun-16

27-Jun-16

27-Jun-16

30-Jun-16

O1-Jul-16

O1-Jul-16

23-Mai-16

11-Mai-16

24-Mai-16

29-Jun-16

23-Jul-16

16-Aug-16

20-Aug-16

21-Aug-16

23-Aug-16

26-Aug-16

11-Sep-16

15-Sep-16

26-Sep-16

04-Okt-16

25-Okt-16

07-Jun-16

07-Jun-16

07-Jun-16

16-Sep-16

09-Aug-16

23-Aug-16

23-Aug-16

11-Okt-16

27-Sep-16

27-Sep-16

27-Sep-16

29-Aug-16

19-Okt-16

19-Okt-16

19-Okt-16

19-Okt-16

19-Okt-16

30-Jul-16

19-Okt-16

30-Jul-16

23-Mai-16

11-Mai-16

24-Mai-16

29-Jun-16

23-Jul-16

17-Aug-16

21-Aug-16

21-Aug-16

23-Aug-16

26-Aug-16

11-Sep-16

15-Sep-16

26-Sep-16

04-Okt-16

25-Okt-16

07-Jun-16

07-Jun-16

07-Jun-16

16-Sep-16

09-Aug-16

Abfrage Uber Fa. L&B
Stand Okt 2016
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.. Und nun die Zentren, die Interesse bekundet
hatten..

Magdeburg

Paderborn
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Gemelnsam sind wir stark |
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