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Historische Entwicklung
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Bioproben und Patientendaten für die Forschung nutzbar machen

Das Rad nicht neu erfinden – Vorarbeiten berücksichtigen

• 24 deutsche Universitätskliniken / 25 Biobanken

• alle 6 bayerischen Universitätskliniken

• Technologien und
• Regularien / Gremien / Governancestrukturen

an den Universitätskliniken zusammenführen
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GBN/GBA: Der Sample Locator 

8 Datenelemente zum
Probenspender

5 Datenelemente zur
Probe
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GBN/GBA: Der Sample Locator 
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MIRACUM: li2b2 Suchoberfläche im Forschungsportal
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abfragbarer Inhalt: 
• die 6 Basismodule des MII Kerndatensatzes
• aber keine Bioprobeninformation
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CODEX Machbarkeitsabfragen
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Fokussiert auf den GECCO Datensatz (83 Datenelemente)
+ Einwilligungen + Probeninformation
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Nur für COVID-19 Patient:innen
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ABIDE_MI Machbarkeitsabfragen
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Ergänzungen (u.a.)

• Abfragen über alle Patienten der beteiligten Universitätskliniken

• vollständige Abbildung der Basismodule des KDS der MII

• Abbildung von zeitlichen Einschränkungen

• umfangreicheres Logging

• Berücksichtigung der 
Nutzungsregelungen für das Deutsche Forschungsdatenportal für Gesundheit

• Einbindung in das Deutsche Forschungsdatenportal für Gesundheit

• . . .
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ABIDE_MI  deutsches Forschungsdatenportal Gesundheit
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Regularien / Gremien / Governancestrukturen
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• Broad Consent der MII

• Broad Consent der Biobanken

• übergreifende Nutzungsordnung zum Austausch von Patientendaten, Biomaterialien, 
Analysemethoden und -routinen im Rahmen der Medizininformatik-Initiative

• lokale Biobank-Nutzungsordnung

• Daten Use & Access Committee (DUAC)

• Bioproben Freigabe Komitee

• Datennutzungsverträge

• Materialnutzungsverträge

• Nutzungsregelungen für das Deutsche Forschungsdatenportal für Gesundheit

Abstimmung mit der 
MII AG Data Sharing
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