Positionspapier: Starkung der akademischen Biobanken und Patient*innen-Partizipation
fiir die biomedizinische Forschung

Eine Initiative von:!

e German Biobank Node (GBN) & German Biobank Alliance (GBA)
e BRCA-Netzwerke. V.

e Bundesverband Herzkranke Kinder e. V.

e Deutsche Restless Legs Vereinigung (RLS e. V.)

e Verein VHL (von Hippel-Lindau) betroffener Familien e. V.

Dieses Positionspapier wird unterstiitzt von:

e Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE e. V.)

e  Arbeitskreis Medizinischer Ethik-Kommissionen in der Bundesrepublik Deutschland
(AKEK e. V.)

e Associazione ltaliana Sindrome Di Poland (AISP)

e Biobanking and Biomolecular Resources Research Infrastructure — European Research Infra-
structure Consortium (BBMRI-ERIC) mit Stakeholder Forum Patients’ and Citizens’ Pillar

e Bayerisches Zentrum fiir Krebsforschung (BZKF)

e (Cancer Patients Europe

e Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ) und
Deutsches Konsortium flr Translationale Krebsforschung (DKTK)

e Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V.

e EPIONI — Greek Carers Network

e EURORDIS — Rare Diseases Europe

e FHchol Austria

e FH Europe — The European FH Patient Network

e Hellenic Cancer Federation (ELLOK)

e Ligue Huntington Francophone Belge

e Long COVID Deutschland

e Medizinischer Fakultdtentag (MFT)

e Natverket mot Cancer

e PRO RETINA Deutschland e. V.

e RaDiOrg — Rare Diseases Belgium

e Stefan Schwartze, MdB, Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange der Patientinnen
und Patienten

e Sallsynta diagnoser — Rare Diseases Sweden

e UNIAMO - Federazione Italiana Malattie Rare

1 Redaktionsteam: Dr. Ronny Baber, Peter Béhm, Dr. Katharina Glanz, Dr. Stefanie Houwaart, Verena Huth,
Prof. Dr. Roland Jahns, Sebastian Kahnt, Dagmar Rath, Dr. Cornelia Specht, Julius Wiegand;
Kontakt: germanbiobanknode@charite.de



Hintergrund und Motivation

Die Spende von Bioproben sowohl von erkrankten als auch von gesunden Menschen kann einen sehr
wertvollen Beitrag zur biomedizinischen Forschung sowie zur sicheren Patient*innen-Versorgung lie-
fern. Die Bedeutung zentral organisierter akademischer Biobanken?, die humane Bioproben sam-
meln, verarbeiten, lagern und — zusammen mit den zugehorigen Daten — flr Forschungsvorhaben zur
Verfligung stellen, hat weltweit zugenommen. In Deutschland haben sich akademische Biobanken mit
Fokus auf humanen Bioproben im letzten Jahrzehnt zu leistungsfahigen Infrastrukturen fir die medi-
zinische Forschung entwickelt. Die Forderpolitik des Bundes hat dies maRgeblich unterstiitzt und mit
dem German Biobank Node (GBN)® und der German Biobank Alliance (GBA)® zentrale Initiativen fiir
den Aufbau professioneller, qualitatsgesichert arbeitender Biobanken, deren Harmonisierung und
kontinuierlich voranschreitende Vernetzung ins Leben gerufen.

Viele Forscher*innen arbeiten mit diesen Biobanken sehr produktiv und vertrauensvoll zusammen und
empfehlen die Kooperation mit ihnen zum Teil aktiv weiter.! Wie eine aktuelle GBN-Umfrage' zeigen
konnte, lagern jedoch manche Forscher*innen Bioproben nach wie vor in eigenen Tiefkiihlschranken,
was hohe Risiken birgt." Selten werden die Lagertemperaturen solcher Sammlungen ausreichend
Gberwacht und meist fehlen Havarie-Konzepte und Backup-Losungen fiir mogliche Ausfalle der Kuhl-
gerate. Unzureichend charakterisierte, qualitativ mangelhafte oder unsachgemaR gelagerte und her-
ausgegebene Bioproben fiihren in der Regel zu nicht reproduzierbaren Forschungsergebnissen." Zu-
dem gibt es fiir individuelle Probensammlungen meist keine nachhaltige Perspektive, da sich For-
schungsinteressen dndern, Projektférdermittel nur befristet zur Verfliigung stehen und/oder die Pro-
jektverantwortlichen den Standort wechseln. In solchen Fallen stehen die gesammelten Bioproben
haufig nicht fiir andere Forschungsprojekte zur Verfligung.

Mit dem Wunsch der Spender*innen, den Fortschritt in der medizinischen Forschung altruistisch zu
unterstiitzen', sind nicht nachhaltig nutzbare Probensammlungen ethisch kaum vereinbar. Patient*in-
nen, die Bioproben spenden, haben mitunter groRes gesundheitliches Leid erfahren. Sie wollen dazu
beitragen, dhnliches Leid durch intensivere Forschung zu verhindern und anderen Menschen helfen,
von Forschungsergebnissen zu profitieren, die mit Hilfe der gespendeten Proben und der zugehérigen
Daten erzielt werden kdnnen. Bei einem Teil der Spender*innen besteht zugleich auch ein gewisses
personliches Interesse an einer Probenspende. Sie hoffen, damit die weitere Erforschung ihrer eigenen
Erkrankung zu unterstiitzen, um deren Erkennung und Behandlung zu verbessern — moglicherweise
sogar mit Auswirkungen auf die eigene Therapie.” Insbesondere Patient*innen mit fortgeschrittenen
oder seltenen Erkrankungen haben ein sehr grofRes Interesse an der Verwendung ihrer Proben und an
einer Zusammenfihrung dieser Proben und Daten mit relevanten Proben und Daten aus anderen Bio-
banken.

Die Spende von Proben und Daten, ohne die ein Grof3teil der heutigen biomedizinischen Forschung
nicht moglich ware, kann gar nicht hoch genug geschatzt werden. Sie erfordert ein grofles MaR an
Vertrauen in die Institution, der diese wertvollen Ressourcen anvertraut werden. Vor diesem Hinter-
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grund haben Probenspender*innen einen Anspruch auf einen verantwortungsvollen und qualitatsge-
sicherten Umgang mit ihren gespendeten Proben und den zugehorigen Daten, deren zligige wissen-
schaftliche Nutzung sowie einen sinnvollen und effizienten Einsatz 6ffentlicher und privater Férder-
mittel.

Flr zentral organisierte akademische Biobanken, aber auch fir viele Patient*innenverbande ist es un-
verstandlich, dass insbesondere 6ffentliche Férdermittel immer wieder zur Finanzierung von projekt-
bezogenem individuellem ,Biobanking” in daflir neu beschafften Tiefkiihlschranken verwendet wer-
den. Auch fir groRere Forschungsinitiativen werden Biobanken haufig neu aufgebaut, obwohl an vie-
len Standorten bereits zentrale Einrichtungen existieren. Dies wirkt sich nicht nur negativ auf die Fi-
nanzierungssituation bestehender Biobanken aus, sondern konterkariert auch die Standardisierungs-
und Vernetzungsbemihungen des GBN. Eine nationale Zersplitterung der Biobankenlandschaft ist die
nachteilige Folge nicht aufeinander abgestimmter FérdermaRnahmen.

Die besondere Relevanz professioneller, zentral organisierter Biobanken wird vor dem Hintergrund der
rasant zunehmenden molekularen Subtypisierung nahezu aller Krebserkrankungen deutlich. Im Zeital-
ter der individualisierten Medizin sind groRe Mengen qualitativ hochwertiger und vergleichbarer Pro-
ben und Daten von entscheidender Bedeutung. Insbesondere fiir seltene Erkrankungen, fir die oft nur
sehr wenige Proben an verschiedenen Orten in Deutschland, Europa und weltweit verfligbar sind, spie-
len zentral organisierte Biobanken und Biobanken-Netzwerke eine Schlisselrolle.

Patient*innen sind aufgrund der beschriebenen Interessen wesentliche Stakeholder akademischer Bi-
obanken. Patient*innenvertretende sind in ihrer jeweiligen Patient*innenschaft vernetzt und verfiigen
Uber gesammeltes Erfahrungswissen und breite Expertise. Trotz entsprechender Empfehlungen bei-
spielsweise des Bundesministeriums fiir Bildung und Forschung (BMBF)'! sind Patient*innenorganisa-
tionen und von ihnen entsandte Vertretende derzeit noch nicht regelhaft als Konsortialpartner*innen
in Forschungsprojekte mit Biobankbezug eingebunden. Gerade wegen ihrer groRen Relevanz fiir Pati-
ent*innen kénnen Biobanken besonders von partizipativen (Forschungs-)Ansatzen profitieren.

Vor diesem Hintergrund haben Vertreter*innen von GBN/GBA und Patient*innen-Organisationen im
vorliegenden Positionspapier gemeinsame Lésungsansdtze erarbeitet, um zentral organisierte aka-
demische Biobanken und die Patient*innenbeteiligung an biomedizinischen Forschungsprojekten
und Férderprogrammen (mit Biobankbezug) zu stéirken.

Anliegen

Qualitatsgesichert arbeitende, zentral organisierte akademische Biobanken (wie die Biobanken der
GBA) missen noch effektiver als bisher genutzt werden. Dazu kénnte auch gehoren, bereits beste-
hende Probensammlungen unter das Dach der Qualitdtssicherung und nachhaltigen Nutzung dieser
Biobanken zu bringen. Grundsatzlich sollten solche Biobanken vor allem bei neu geplanten biomedizi-
nischen Forschungsvorhaben friihzeitig beratend eingebunden werden. Durch qualitatskontrolliertes
Biobanking neu gewonnener Proben kdénnen zentral organisierte akademische Biobanken langfristig
eine effizientere und nachhaltigere Verwendung der humanen Bioproben und zugehdrigen Daten si-
cherstellen. Eine optimale Verarbeitung und Lagerung von humanen Bioproben ist zudem Vorausset-



zung flr die Anwendung aktueller (z. B. Omics-Technologien und Einzelzellsequenzierung) und zukinf-
tiger Analysemethoden. Die Nutzung qualitdtsgesichert arbeitender zentraler Biobanken ist daher ins-
besondere fiir neue klinische Studien und neue Forschungsnetzwerke in den Forderrichtlinien des
BMBF, des Bundesministeriums flir Gesundheit (BMG), der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG)
sowie weiteren Forderinstitutionen zu verankern.

Auf diese Weise kann nicht nur das Potenzial dieser bereits etablierten Biobanken besser ausgeschopft,
sondern zugleich der Kulturwandel in der akademischen Forschung in Richtung eines verstarkten Tei-
lens von Proben und Daten“ beschleunigt werden. Ein hoherer Nutzungsgrad zentral organisierter
akademischer Biobanken erlaubt Forscher*innen einen transparent geregelten Zugang zu vorhande-
nen Proben und zugehorigen Daten aus unterschiedlichen Projekten/Studien und gewahrleistet eine
nachhaltige Probennutzung auch lber das Ende der jeweiligen Laufzeiten hinaus. Um dies zu erreichen,
ist insbesondere die Verwendung einer breit gefassten Einwilligungserklarung (,,Broad Consent“?) von
grolRem Vorteil, da studienspezifische Einwilligungen eine breite Nachnutzung der gesammelten (Pro-
jekt-)Proben in der Regel deutlich erschweren.*

Darliber hinaus ist eine effektivere Verknlipfung nationaler Forschungsinitiativen von grofRer Bedeu-
tung. Als Kernelemente der biomedizinischen Forschungsinfrastruktur ist es dringend erforderlich, die
zentral organisierten akademischen Biobanken konsequent in alle zukiinftig geplanten und laufenden
Initiativen wie beispielsweise das Netzwerk Universitatsmedizin (NUM) einzubinden, um mit den knap-
pen Fordermitteln nicht immer wieder ahnliche Strukturen aufzubauen. GBN ist in der Lage, nationale
Initiativen, in deren Rahmen Bioproben gesammelt und untersucht werden, federfiihrend zu koordi-
nieren. Dies sorgt auch fir harmonisierte, schlankere und damit leistungsfahigere Verarbeitungs- und
Organisationsprozesse in den Biobanken der Universitdtsmedizin (die u. a. nicht mehr mehrfach be-
gutachtet und auditiert werden missen). GBN ermdoglicht den deutschen Biobanken aulRerdem eine
enge Anbindung an das europdische Biobanken-Netzwerk BBMRI-ERIC (Biobanking and Biomolecular
Resources Research Infrastructure — European Research Infrastructure Consortium)® und damit eine
verstarkte grenziiberschreitende Zusammenarbeit und Beteiligung an internationalen Forschungspro-
jekten, um die vorhandenen Bioproben und zugehorigen Daten noch effektiver und nachhaltiger zu
nutzen.

Um die biomedizinische Forschung und speziell Forschungsprojekte mit Biobankbezug Patient*innen-
relevanter und Adressat*innen-orientierter zu gestalten, sollten Patient*innenvertretende von Beginn
an in den gesamten Prozess eingebunden werden. Dies umfasst die Identifizierung von Forschungsbe-
darfen, die Mitgestaltung von Forderausschreibungen, die Mitbeurteilung von Patient*innen-relevan-
ten Arbeitspaketen und in weiterer Folge die direkte Beteiligung an entsprechenden Arbeitspaketen.
Dieses Vorgehen hat sich bereits bei Projekten im Rahmen der Nationalen Dekade gegen Krebs und
der Deutschen Rheuma-Liga bewahrt, die Patient*innenbeteiligung systematisch in die Forschung in-
tegrieren. Die Arbeitspakete miissen entsprechende Férdermittel flir die Patient*innenvertretenden
gegenstandsangemessen vorsehen. Bei der Publikation von Forschungsergebnissen ist eine allgemein-
verstandliche Fassung erforderlich, die Giber die Kanale der Patient*innenschaft verbreitet und fiir die
Offentlichkeitsarbeit der Biobanken genutzt wird.



Eine engere Anbindung an die Patient*innenschaft kann zentral organisierten akademischen Bioban-
ken zu mehr direkten oder indirekten Beteiligungen an biomedizinischen Forschungsvorhaben verhel-
fen — wenn beispielsweise Patient*innenvertretende im Rahmen von Begutachtungen die Einbezie-
hung einer solchen Biobank empfehlen. Neben einer haufigeren Einbindung in Projekte spielt auch die
Berlicksichtigung angemessener Aufwandsentschadigungssatze in Zuwendungs- und Verwendungs-
nachweisen durch die Zuwendungsgeber eine wichtige Rolle flr eine nachhaltigere Finanzierung von
Biobanken: fiir die Projektberatung, die Planung der Logistik sowie die qualitdtskontrollierte Verarbei-
tung und Lagerung der Proben. Gleichwohl sind weitere MalBnahmen seitens der zustdandigen Lander
sowie der Forderinstitutionen erforderlich, um die Finanzierung der zentral organisierten akademi-
schen Biobanken langfristig zu sichern. Fiir deren Grundfinanzierung reichen die derzeit zugewiesenen
Haushaltsmittel der Fakultaten und Universitatskliniken sowie aulleruniversitaren Forschungseinrich-
tungen oft nicht aus — diese sollten von den Landern entsprechend aufgestockt werden. Forderinstitu-
tionen sollten daneben die Programmpauschalen aufstocken, um so bei Forschungsprojekten mit Bi-
oprobensammlungen zu gewdhrleisten, dass zentral organisierte Biobankinfrastrukturen einen ange-
messenen Anteil erhalten.

An der Finanzierung sollten sich mittelfristig auch die Krankenkassen beteiligen, da die qualitatsgesi-
cherte Lagerung selektiver Bioproben in Zukunft eine noch wichtigere Rolle in der Patient*innenver-
sorgung spielen wird. So sind beispielsweise Patient*innen mit familidren, immunologischen oder on-
kologischen Erkrankungen haufig darauf angewiesen, fir die eigene pradiktive und therapeutische Di-
agnostik und darauf aufbauend fir ihre medizinischen Therapieentscheidungen tber Jahre und Jahr-
zehnte auf die eigenen Proben sowie jene von Familienangehdrigen zurickgreifen zu kdnnen. Soge-
nannte longitudinale Sammlungen, die Gber einen langen Beobachtungszeitraum angelegt werden,
kénnen durch die friihzeitige |dentifizierung von Biomarkern eine frilhere Diagnosestellung und damit
langfristig geringere Behandlungskosten ermdoglichen. Dies zeigt, wie eng Forschung und Krankenver-
sorgung miteinander verknipft sein kénnen, so dass absehbar fiir Biobanking im Versorgungskontext
entsprechende Abrechnungsziffern im Einheitlichen Bewertungsmalstab vorzusehen sind.

Lésungsansatze

Lander und Férdergeber erkennen Biobanking und Partizipation als Querschnittsthemen fiir eine er-
folgreiche biomedizinische Forschung an.

Dies gelingt, in dem sie ...

o ... die Zusammenarbeit mit zentral organisierten und qualitdtsgesichert arbeitenden akade-
mischen Biobanken (wie den Biobanken der GBA) als Kriterium in die Férderausschreibun-
gen aufnehmen*:

o Antragsteller*innen missen priifen, ob die fir das betreffende Forschungsvorhaben
erforderlichen Proben bereits in Biobanken vorhanden sind.® Hierzu wird insbeson-
dere auf vorhandene nationale und européische Biobank- bzw. Proben-Suchtoolsf
verwiesen: directory.bbmri.de, samplelocator.bbmri.de sowie

bbmri-eric.eu/bbmri-sample-and-data-portal/

o Das Biobanking neu gewonnener Proben wird vorzugsweise durch zentral organi-
sierte akademische Biobanken tibernommen.


https://directory.bbmri.de/menu/main/app-molgenis-app-biobank-explorer#/catalogue
https://samplelocator.bbmri.de/
https://www.bbmri-eric.eu/bbmri-sample-and-data-portal/

O Biobank-Vertreter*innen werden bei der Ausschreibung und Begutachtung von bio-
medizinischen FordermaRBnahmen eingebunden, bei denen Bioproben gesammelt
werden.

e ... bessere Voraussetzungen und Anreize fiir das Teilen von Proben und Daten im akademi-

schen Kontext schaffen:

(@]

Proben und zugehorige Daten sollten vorzugsweise unter den Rahmenbedingungen
eines ,,Broad Consent” gesammelt werden.

Proben und zugehorige Daten, die im Rahmen einer biomedizinischen FérdermalR-
nahme gesammelt wurden, sollten nach Ablauf der Férderung innerhalb eines ange-
messenen Zeitraums fir die Nachnutzung in anderen Forschungsprojekten zur Verfi-
gung stehen (wie z. B. fiir Datennutzungsprojekte der Medizininformatik-Initiative
vorgesehen™).

Fiir die Forschung an vorhandenen ,,Broad Consent“-Probenbestdanden und zugehori-
gen Datensatzen werden regelmaRig dezidierte Forderausschreibungen veroffent-
licht.

Flr alle Stakeholder (Forscher*innen, Spender*innen, Patient*innenvertretende,
medizinisches und Verwaltungspersonal) gibt es entsprechende Schulungsangebote
zum Thema Teilen und gemeinsame Nutzung von Proben und Daten.

e ... das Einbeziehen von Spender*innen/Patient*innen mittels partizipativer Forschungsan-

sdtze gezielt fordern:

O

Vertreter*innen der Spender*innen/Patient*innen sollten von Beginn an in die Pla-
nung, Ausschreibung und Mitbeurteilung von Patient*innen-relevanten Arbeitspake-
ten in biomedizinischen Forschungsvorhaben eingebunden werden.

Vertreter*innen der Spender*innen/Patient*innen sollten im Rahmen partizipativer
Forschung gegenstandsangemessen an Forschungsvorhaben beteiligt werden, zum
Beispiel in einem Patient*innenbeirat oder als Kooperationspartner*innen.

Fur die Aktivitaten der Beteiligung von Spender*innen/Patient*innen sind seitens der
Forderinstitutionen ausreichende Mittel vorzusehen.

Forscher*innen missen ihre biomedizinischen Forschungsergebnisse (im Rahmen
angemessener Fristen und unaufgefordert) auch in Adressat*innen-orientierter Form
veroffentlichen — Spender*innen sollen erfahren, welche (allgemeinen, nicht indivi-
duellen) Erkenntnisse mithilfe ihrer Proben und Daten gewonnen wurden.



e .. die Finanzierung zentral organisierter und qualitatsgesichert arbeitender akademischer
Biobanken nachhaltig sicherstellen:

o Zuwendungsgeber berlicksichtigen feste Aufwandsentschadigungssatze in Zuwen-
dungs- und Verwendungsnachweisen: fiir die Projektberatung, die Planung der Logis-
tik sowie die qualitatskontrollierte Verarbeitung und Lagerung der Proben durch Bio-
banken.

o Forderinstitutionen stocken die Programmpauschalen auf, so dass bei Forschungs-
projekten mit Bioprobensammlungen gewahrleistet ist, dass zentral organisierte Bio-
bankinfrastrukturen einen angemessenen Anteil erhalten.

Die jeweils zustandigen Lander stocken die Grundfinanzierung auf.

Fordergeber (GKV-Spitzenverband) unterstiitzen eine Vergilitung akademischer Bio-
banken fir die selektive Probenlagerung im Rahmen der Patient*innenversorgung (z.
B. fuir diagnostische oder pradiktive Zwecke) durch die Krankenkassen sowie fiir die
Herausgabe von Biobankproben (Studienproben oder unter Broad Consent gewon-
nene Proben) flir Zwecke der Patient*innenversorgung. Hierflir werden Abrech-
nungsziffern im Einheitlichen BewertungsmaRstab benotigt.

o Eine nachhaltige Finanzierung des German Biobank Node (GBN) als Dachorganisation
und Koordinierungsstelle von Fortbildungen, qualitdtssichernden MaRnahmen (Ring-
versuche) und der IT-Vernetzung der Biobanken sowie als Bindeglied zu dem europa-
ischen Biobankennetzwerk BBMRI-ERIC wird vorgesehen.

Glossar

aZentral organisierte akademische Biobanken

In zentral organisierten universitdren Biobanken — wie den Biobanken der German Biobank Alliance
(GBA) — werden Blut, Gewebe und weitere humane Bioproben, verarbeitet und gelagert. Die Proben-
sammlung geschieht sowohl im Rahmen der Krankenversorgung zu diagnostischen Zwecken als auch
flr Forschungsaktivitdten. Zusammen mit den Bioproben werden zugehérige klinische Daten wie Di-
agnose, Alter oder Krankheitsverlauf erhoben und verschliisselt (pseudonymisiert) in den Dateninteg-
rationszentren der Uniklinika gespeichert.

Zentral organisierte akademische Biobanken missen (iber eine gemeinsame Governance (Sat-
zung/Nutzungsordnung), klare Zugangsregeln zu Proben und Daten (,,Use and Access“-Regeln), und ein
Votum der fir sie zustdandigen Ethikkommission verfiigen. Sie arbeiten gemaR des internationalen I1SO-
Standards fiir Biobanking (ISO 20387) und damit unter streng kontrollierten Bedingungen, um Biopro-
ben und Daten in sehr hoher Qualitat zur Verfligung zu stellen. ,Zentral organisierte” Biobanken kon-
nen nach dieser Definition auch mehrere Teilbiobanken umfassen, die unter einem gemeinsamen Dach
harmonisiert agieren.

Weitere Informationen: biobanken-verstehen.de



https://www.biobanken-verstehen.de/

b German Biobank Node (GBN)

Der German Biobank Node (GBN) ist die Dachorganisation akademischer Biobanken in Deutschland
mit Sitz an der Charité — Universitdtsmedizin Berlin. Der GBN wurde 2014 gegriindet und wird seither
vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) geférdert.

Weitere Informationen: bbmri.de

¢German Biobank Alliance (GBA)

Unter der Leitung des GBN haben sich akademische Biobanken an 36 Standorten sowie ein IT-Entwick-
lungszentrum in der German Biobank Alliance (GBA) zusammengeschlossen. Die Biobanken der GBA
haben gemeinsame Qualitatsstandards etabliert. Sichergestellt wird deren Einhaltung durch interne
Audits und Ringversuche. Dariiber hinaus verfiigt die Mehrzahl der GBA-Biobanken Uber eine Zertifi-
zierung oder Akkreditierung. lhre qualitatsgesicherten humanen Bioproben und zugehorige Daten ma-
chen die GBA-Biobanken europaweit fir die medizinische Forschung verfiigbar.

Weitere Informationen: https://www.bbmri.de/ueber-gbn/german-biobank-alliance/

4Broad Consent

Viele Universitatskliniken und Forschungseinrichtungen bieten Probenspender*innen eine breit ge-
fasste Einwilligungserklarung (,Broad Consent”) an. Diese erlaubt weitgehende und auch zum Zeit-
punkt der Probennahme noch unbekannte Forschungsaktivitaten an den gespendeten Bioproben (so-
wie den zugehorigen Daten), um die medizinische Forschung noch besser unterstiitzen zu kénnen. Im
Falle solcher zukiinftigen Forschungsprojekte werden die Probenspender*innen nicht erneut um ihre
Einwilligung gebeten. An die Stelle der erneuten Einwilligung tritt ein zustimmendes Votum der zu-
standigen Ethikkommission, die das jeweilige Vorhaben begutachtet und bewertet. Fiir den Broad
Consent existieren Vorlagen des Arbeitskreises Medizinischer Ethik-Kommissionen in der Bundesre-
publik Deutschland (AKEK e. V.) sowie der Medizininformatik-Initiative (MIl).

¢*BBMRI-ERIC

BBMRI-ERIC (Biobanking and Biomolecular Resources Research Infrastructure — European Research
Infrastructure Consortium) ist eine pan-europaische Infrastruktur nationaler Biobanknetzwerke. Der
German Biobank Node (GBN) vertritt darin die Interessen der deutschen Biobanken.

Weitere Informationen: bbmri-eric.eu

fOnline-Suchtools fiir Bioproben/Biobanken

Der Sample Locator (samplelocator.bbmri.de) ermoglicht Wissenschaftler*innen die Suche nach hu-

manen Bioproben und zugehoérigen Daten in akademischen Biobanken, (iberwiegend in Deutschland.
Das German Biobank Directory (directory.bbmri.de) ist eine zentralisierte Liste von deutschen Bioban-

ken mit aggregierten Informationen zu ihren humanen Probensammlungen. Es bildet einen Ausschnitt
des europdischen BBMRI-ERIC-Directory (directory.bbmri-eric.eu). Neben dem Directory bietet

BBMRI-ERIC noch weitere Tools auf einem Portal an (bbmri-eric.eu/bbmri-sample-and-data-portal/).



https://www.bbmri.de/
https://www.bbmri.de/ueber-gbn/german-biobank-alliance/
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.akek.de%2Fwp-content%2Fuploads%2FMustertext-Biobanken-3.2-2022.docx&wdOrigin=BROWSELINK
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