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HelmholtzZentrum miinchen

Deutsches Forschungszentrum fir Gesundheit und Umwelt

Pressemitteilung 22. Oktober 2008

Warum erkrankt der gesunde Mensch? - Bundesweite
"Helmholtz-Kohorte" im Dienste der Gesundheitsforschung
heute bewilligt

Gemeinsame Presseinformation des Helmholtz Zentrums Minchen und des
Deutschen Krebsforschungszentrums

200.000 gesunde Burger sollen Uber die nachsten zehn bis zwanzig
Jahre in eine neue, groB3 angelegte Bevdlkerungsstudie zur
Erforschung haufiger chronischer Krankheiten wie Diabetes, Krebs,
Herz-Kreislauf- oder Demenzerkrankungen eingebunden werden.

Koordination: Helmholtz Zentrum Minchen, Deutsches Krebs-
forschungszentrum Heidelberg.

Senat der Helmholtz-Gemeinschaft hat fur die "Helmholtz-Kohorte"
Mittel in Hohe von rund 20 Millionen Euro bewilligt.
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Struktur

1. Einleitung

2. Theorie sozio-technischer Systeme
3. Wertbezug von Humanmaterial

4. Biobanken: empirische Befunde

5. Diskussion und Fazit
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Biobanken - Inhalt

Nutzung von Korpermaterial und -information

Proben < > Genetische Daten

I Wissenschaftliche I
Erkenntnisse

< > Genealogische +
demografische
Daten

Krankendaten
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Datenschutzrechtliche Auditierung
von Biobanken

Biobank Data Custodianship - bdcVAUDIT
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P1D = Person-ldentifikator

ProbiD = Proben-tdentifikator)

P3SN = Pseudonym
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Prozessanalyse

Empirischer Befund Uber 9 Biobanken:

» 130 (datenschutzrelevante) Prozesse
» organisiert in 13 Prozesskomplexe

1. Spender-Rekrutierung 8. Probenanalyse

2. Proben-Erhebung 9. Datenanalyse

3. Daten-Erhebung 10.Forschung (intern)

4. Follow-up 11.Ruckmeldung an Spender
5. Proben-Handling 12.Weitergabe (extern)

6. Daten-Handling 13.Meta-Prozesse

7. De-Identifizierung
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Rollen und Verantwortlichkeiten

Basis fur die Definition und Verteilung von Rollen

Bereiche:

[0 Biobank-Management
Spender-Management
Erhebungs-Management
Proben-Management
Daten-Management
Analyse-Management
Forschungs-Management
Transfer-Management
Kontroll-Management

OOO0O0o000ad
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Legende:
Al = Aralysedaen Dh = Daten-fdanagement Fhh = F eedbackddanagement LD = Labordaten FZ = Rechenzentrmim
Al = Aralyeefaragement EE = Eirmilligunzerklarung Fubl = Fadlowegp-anagement  MDAT = Medznizche Daten =M = Spender-Management
B = Biokank-Management EK = Ethikk ommission IDAT = [dertiiderende P = Proben Sp-lD = Spender-ldentifikator

D = Daten EM = Erheburgs-Management Spenderdaten PD = Probendaten Th = Tran=fer-Manacemert
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Biobank-Kultur
(Service fur
Wissenschaft)

Treuhander-
Kultur

(Datenschutz)

Umwelt-Kultur
(Recht, Ethik)
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