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Register sind wichtig flir das Gesundheitswesen

Es bedarf u.a. einer ...
— besseren Verfligbarkeit der Daten
— vereinfachten Sicherung der Arbeitsgrundlagen
— Vernetzung zur Registerlandschaft (auch international)



Nicht alle Register kdnnen automatisch finanziert werden.

— Qualifikation
—> Priorisierung

Wie finden wir zu einer sinnvollen Vernetzung und einem
sinnvollen Wettbewerb der Register?

— Registerkriterien (Reifegradmodell)
— Registerverzeichnis
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Registerlandschaft und Harmonisierung gty

- Harmonisierung = Herstellen von Vernetzungsfahigkeit
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.
Vortrage et et

Ch. Veit
Registerverzeichnis

S. Windeck:
Deutsches Register fiir COVID-19 Obduktionen

Y. Meissner:

Harmonisierung von Daten aus Schwangerschaftsregistern in der
Rheumatologie

K. Moser, F. Bauch

Broad Consent als Harmonisierungsinstrument

P. Krawitz, H. Storf

Register fiir seltene Erkrankungen ,, gemeinsam in die Zukunft auf
neuen Wegen”“
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Das Registerverzeichnis
und sein Beitrag zur Harmonisierung



Register und Registerlandschaft
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Registerverzeichnis: Informationen fir ... oty

— Zuganglichkeit von Registern

= Schaffung von Vernetzungsfihigkeit

— Beschreibung des fokussierten Versorgungsbereichs
— Beschreibung der Qualifikation

— Beschreibung der Umsetzung



Online-Zugang zum Registerverzeichnis

https://registersuche.bqgs.de/
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Verzeichnis der medizinischen Register in
Deutschland

Herzlich willkommen

Hier finden Sie eine Ubersicht aller in Deutschland betriebenen medizinischen Register

Wenn Sie Register suchen wollen, wéhlen Sie "Suche im Registerverzeichnis".

Wenn Sie selber ein Register betreiben, kinnen Sie die Daten zu ihrem Register unter "Register-
Dokumentation” akiualisieren.

Aktuell sind 399 Register im Verzeichnis erfasst (Datenstand: 14.12.2022).

Bei Fragen und Hinweisen senden Sie uns gerne eine Email an registergutachien-support@bgs.de.

Register-Dokumentation Suche im Registerverzeichnis

Gefordert durch:

ﬁ Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages
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Verzeichnis der medizinischen Register in Deutschland

Suche in den erfassten Registern

Datenstand: 14.12.2022

- Erweiterte Suche Suche zurucksetzen

Suche:

Anzahl der
Trager des

nung

ABSORB-Reqister (GABI-

R}

ADOREG

ADPKD Tolvaptan
Register

ifzeit

< 10 Jahre

<10 Jahre

< 5 Jahre

Zeige 5 =

Zweck des

g S

Einrichtungen

50 - 100

] s

Results and safety of
scaffolds

Versorgungsforschung
in der
Dermatoonkologie

Charakterisierung der
Versorgung von

Eintrage

Organsystem

Herz-Kreislauf-
System

Haut

ADPKD-Pati
nach Zulassung von
Tolvaptan
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Verzeichnis der medizinischen Register in Deutschland

AID-NET. Regi fur autoir ische Syr
PDF-Export
Registerlaufzeit <10 Jahre
Datum des Registerstarts 01.01.2008
Zweck des Registers Erfassung auteinflammatorischer Syndrome

Ziel des Registers

weitere Ziele

Auswahl der Rechtsform keine
Organsystem Immunsystem
Fachbereich

Besondere Registergruppe

Spezifische Thematik Immunsystem
Freguenz der Erfassung wichentlich




Kontext der Registerverzeichnis
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Kontext

Inhalte des Registerdatensatzes

Register
datenbank

/

Online Suche Auditverfahren




Inhalte des Registerdatensatzes B os ‘
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Register
datenbank

I’ N
Online Suche I Auditverfahren
(F;astersuihe: Differenzierungsziele
rgansystem
Volltext-Suche Fachbereich
Sonderformen Bewertungskriterien
J( Nutzungsabsicht
Registerprofil
PDF-Export
Kontaktaufnahme Auditergebnis:
Feed back
Einstufung

Offentliche Darstellung
Bericksichigung bei
Ressourcenzuteilung
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Inhalte des Registerdatensatzes INSTITUT FOR QUALITAT
& PATIENTENSICHERHEIT

Formalia Inhalte Umsetzung Methodik

Differenzierungszweck
Qualitatsférderung (Einzelaspekte)
’r' Reifedarstellung (Gesambewertung)
Register ,/ Bewertung fiir Folgeaktionen
i’
datenbank /
Py Bewertungsaspekte
7’
i Governance
4 N v ELSI
: . J/ GWP
Online Suche I Auditverfahren I ) L Datenmanagement
/ ,+* ITBetrieb
gastersuche: Differenzierungsziele I R Identitats- u. Einwilligungs-Management
Volltext-Suche rganSVSt.e m R Partizipation
Fachbereich . Finanzierung / Verstetigung
Sonderformen Bewertungskriterien
J, Nutzungsabsicht L Nutzungsdimensionen
Seell Versorgungsdarstellung
Registerprofil ~~ Therapievergleich
PDF-Export
Erprobungsstudien
Kontaktaufnahme Auditergebnis:
Feed back
Einstufung

Offentliche Darstellung
Berticksichigung bei
Ressourcenzuteilung




Stand der Registrierungen
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Aktueller Stand der Registrierungen g LT

-2 399 Register (1)

(37 haben gemeldet, dass die Datenentgegennahme beendet ist)

- 30 Organsystem-Konstellationen
- 33 Fachbereiche
- derzeit 7 Spezialthematik-Gruppen

* Ein Register hat sich schon eingetragen, aber seine Daten noch nicht freigegeben.
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