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Weiterentwicklungsbedarf bei den
osterreichischen ,,Patient:innenregistern*

Das Austrian Institute for Health Technology Assessment (AIHTA) hat die 6sterreichische
»Registerlandschaft®“ untersucht und bietet erstmals einen Uberblick, welche Register in
Osterreich liberhaupt existieren und welche Gesundheitsdaten darin erhoben werden. Ba-
sierend auf einer umfangreichen Identifikationsstrategie von Registern, einer Befragung von
Registerbetreibern mithilfe des REQueST (Registry Evaluation and Quality Standards Tool)
und der registerwissenschaftlichen Literatur, konnten Gemeinsamkeiten, Unterschiede und
Verbesserungspotenziale in der Qualitat einer Auswahl 6sterreichischer Register aufgezeigt
werden. Zudem entwickelten die Forscher:innen einen Leitfaden mit wichtigen Aspekten fiir
die Planung und den Betrieb von medizinischen Registern, um das Potenzial der erhobenen

Daten zur Verbesserung des Gesundheitswesens
nutzen zu kénnen. Der Bericht kann als Basis fiir

ein potenzielles gesamtosterreichisches Register-
modell, im Sinne einer Registerstrategie, im

Gesundheitswesen dienen.

as AIHTA hat 74 6sterreichische Register und weitere

83 internationale bzw. europaische Register mit dster-

reichischer Beteiligung identifiziert. Fur die 74 potenziell
versorgungsrelevanten Register in Osterreich — groBteils erkran-
kungsspezifische, epidemiologische und Qualitatsregister — wur-
den allgemeine Charakteristika erhoben. Aber auch organisatori-
sche Aspekte und das Datenmanagement inklusive Datenschutz
und Qualitatssicherung wurden untersucht. In einem weiteren
Schritt wurden 35 Register priorisiert und mithilfe des REQueST-
Fragebogens Informationen von den Registerbetreibenden er-
hoben. Von den 35 Registern tbermittelten 12 den ausgefllten
REQueST-Fragebogen. Die Erhebung zeigte, dass bestehende
Register bestrebt sind, ein umfangreiches Set an Qualitatskrite-
rien umzusetzen. Vereinzelt waren verschiedene Items flr einige
Register nicht relevant. Den gréBten Entwicklungsbedarf gab es
bei der Verwendung von Standarddefinitionen, Spezifikationen
und Terminologien sowie bei der Verfligbarkeit eines Datenwor-
terbuchs und der Interoperabilitat.

Die Registernutzung zur Verbesserung der Gesundheitsversor-
gung wurde aus den Registerzielen und -zwecken und Recher-
chen in den identifizierten Informationsquellen der 74 dsterreichi-
schen Register abgeleitet. Insgesamt waren Ziele und Zwecke
beim GroBteil der Register ersichtlich, 13 haben eine gesetzliche
Grundlage und 11 derzeit aktive Register werden von Entschei-
dungstragern und Gesundheitsplanern genutzt. Als ihre Haupt-
zwecke gelten vor allem die Qualitatssicherung, der Gebrauch der
Register zur Planung der Gesundheitsversorgung, sowie wissen-
schaftliche Fragestellungen. Inwiefern die restlichen Register in
diesem AusmaB verwendet werden, ist mangels verfugbarer In-
formationen zum Teil unklar. Zuletzt bietet der vorgestellte Good-
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Practice-Rahmen, welcher im Kern auf einem friiheren AIHTA-Pro-
jekt basiert, Empfehlungen hinsichtlich der Planung, des Designs
und des Betriebs auf Registerebene (Mikroebene). Der AIHTA-Be-
richt beschreibt hier die drei wichtigsten Aspekte (Finanzierung,
Datenzugang, ,,Patient:innenrechte“/Datenschutz) hinsichtlich der
nachhaltigen Nutzung gesundheitswissenschaftlicher Register zur
Verbesserung der Versorgung. Zusétzlich soll dieser Rahmen ge-
meinsam mit den Empfehlungen eine Grundlage zur Weiterent-
wicklung der 6sterreichischen medizinischen Registerlandschaft
auf Entscheidungstragerebene (Makroebene) bilden. Dazu geho-
ren auch Uberlegungen zu einem Registermodell — damit soll das
Potenzial &sterreichischer Registerdaten zur Verbesserung des
Gesundheitswesens effizient genutzt werden. |

Weiterfiihrende Informationen:

Alle 157 identifizierten ,Patient:innenregister” mit dsterreichischer Beteiligung
wurden in einer Excel-Liste zusammengefasst und die Ergebnisse kdnnen frei
zugénglich auf der Seite des AIHTA heruntergeladen werden:

Link zur Excel-Liste: https://aihta.at/uploads/tableTool/UlICmsPage/gallery/
register-uebersicht.xlsx
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