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Kurzfassung

Hintergrund

Es gibt keine nationalen oder internationalen Verzeichnisse, die einen umfassenden Uberblick
tber die Registerlandschaft in Osterreich im Bereich der seltenen Erkrankungen (SE) bieten. Die
vorhandenen Datenquellen sind unvollstdndig und nicht aktuell, zudem fehlt dem in &sterreichi-
schen Krankenanstalten verwendeten Codiersystem ICD-10 die nétige Granularitat zur Erfassung
der einzelnen Krankheitsentitaten, was die epidemiologische Erfassung von Patientinnen und
Patienten mit SE erheblich erschwert. Ab dem 1. Janner 2026 missen designierte Expertisezen-
tren fiir SE in Osterreich das vom europaischen Konsortium Orphanet entwickelte Codiersystem
ORPHAcodes verwenden. Allerdings sind Codiersysteme allein nicht ausreichend; detaillierte Da-
ten werden in Patientenregistern und Datenbanken erfasst.

Zur Vorbereitung einer moglichen Einflihrung eines nationalen Registers oder einer epidemio-
logischen Plattform fiir SE wurde eine Bestandsaufnahme der Patientenregister flir SE sowie wei-
terer relevanter Datenerfassungssysteme in Osterreich durchgefiihrt.

Methode

Mehrere Quellen wurden herangezogen:

e Recherche in nationalen und internationalen Datenbanken und Verzeichnissen

o direkte Datenerhebung bei Einrichtungen, die mit der Betreuung von Patientinnen und
Patienten mit SE betraut sind

o Berlicksichtigung von Informationen, die der Nationalen Koordinationsstelle fiir seltene
Erkrankungen (NKSE) vorlagen

o Die Erhebung wurde im Zeitraum von November 2024 bis Méarz 2025 durchgefiihrt.

Ergebnisse

Insgesamt wurden 137 Register mit Daten aus Osterreichischen Zentren identifiziert. Bei 62 Re-
gistern (45 %) befindet sich der Registerbetreiber in Osterreich, bei 44 (32 %) in Deutschland. 65
Prozent der Register sind externe Register, die nicht von den Zentren selbst betrieben werden.
Die meisten Register gibt es in den Bereichen padiatrische Krebserkrankungen, seltene hdmato-
logische Erkrankungen sowie seltene Krankheiten des Nervensystems. Die Erfassung und Doku-
mentation der betreuten Gruppen von SE erfolgt dabei heterogen und krankheitsspezifisch. Os-
terreichische Zentren melden auch Daten an mindestens acht von Europadischen Referenzzentren
geflhrte Register. Zusatzlich zu den einzelnen Registern fiihren mehrere Zentren eigene klinik-
interne Systeme und Datenbanken zur Erfassung und Dokumentation der betreuten SE, die nicht
unter den klassischen ,Registerbegriff” fallen und daher nicht in die Registererhebung integriert
wurden.
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Schlussfolgerungen

Patientenregister liefern essenzielle Informationen fur die qualitatsvolle Versorgung von SE und
fir die Forschung in diesem Bereich. Aufgrund fehlender Ubersichten (iber bestehende Register
sowie mangelnder MaBnahmen zur Erhdhung der Registerqualitat ist die Registerlandschaft in
Osterreich heterogen. Der Bedarf fiir ein konsolidiertes, gut strukturiertes nationales Register fiir
SE in Osterreich wurde bereits mehrfach von Einrichtungen sowie Expertinnen und Experten vor-
gebracht. Eine von allen Zentren nutzbare einheitliche Registerstruktur wiirde einen effizienten
Ressourceneinsatz unterstiitzen und Doppelgleisigkeiten vermeiden. Der Aufbau und die Fiih-
rung eines nationalen Registers beinhalten jedoch zahlreiche Herausforderungen und binden
viele Ressourcen. Daher wird empfohlen, zunachst ein Konzept fiir ein nationales Register zu
erstellen, das sowohl nationale als auch internationale Entwicklungen beriicksichtigt und die re-
levanten Akteurinnen und Akteure einbezieht. Eine regelmaBige Aktualisierung der vorliegenden
Bestandsaufnahme sowie die Erstellung eines Good-Practice-Rahmens fiir SE-Register-Betrei-
ber:innen kénnen zusatzlich zu einer effizienten Registerstruktur in Osterreich beitragen.

Schlusselworter

seltene Erkrankung, Register, Patientenregister, Dokumentation, Erhebung, Expertisezentrum,
Typ-B-Zentrum
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1 Hintergrund

Eine Erkrankung wird in der Europdischen Union als selten eingestuft, wenn sie weniger als eine
Person von 2.000 betrifft. Dabei handelt es sich um eine heterogene Gruppe meist komplexer
Erkrankungen mit chronischem Verlauf. Derzeit sind etwa 7.000 seltene Erkrankungen (SE) defi-
niert. Trotz der geringen Prévalenz jeder einzelnen Erkrankung ist die Gesamtanzahl der Betroffe-
nen mit 27 bis 36 Millionen Menschen in der Europaischen Union jedoch bedeutsam (The Lancet
Global Health 2024). In Osterreich ist rund eine halbe Million Personen von einer SE betroffen
(BMASGPK 2025).

Basierend auf einer umfassenden empirischen Erhebung der Problemlagen von Menschen mit
SE, wurden MaBnahmen als Grundlage fir die Erstellung des Nationalen Aktionsplans fiir seltene
Erkrankungen (NAP.se) abgeleitet (Voigtlander et al. 2012). Der NAP.se wurde im Auftrag des
damaligen Bundesministeriums flr Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz
(BMSGK) von der Nationalen Koordinationsstelle flr seltene Erkrankungen (NKSE) an der Ge-
sundheit Osterreich GmbH (GOG) in Zusammenarbeit mit beratenden Expertengremien im Jahr
2015 erstellt (BMASGK 2015).

Im Handlungsfeld 7 des NAP.se (Verbesserung der epidemiologischen Kenntnisse im Kontext SE)
wird zum Thema Patientenregister festgehalten, dass in Osterreich sowohl ,keine Méglichkeit,
Inzidenz- und Préivalenzzahlen der in Osterreich vorkommenden SE real zu ermitteln” bestehe als
auch ,keine Mdglichkeit, den natiirlichen Verlauf, die Altersverteilung und klinische Phdnotypen
der in Osterreich vorkommenden SE zu erfassen”. Als Ziel wurde im NAP.se die Etablierung eines
umfassenden, qualitatsgesicherten epidemiologischen Erfassungssystems fir Patientinnen und
Patienten mit SE in Osterreich unter Beriicksichtigung seiner Interoperabilitat mit bestehenden
Systemen auf nationaler und europaischer Ebene formuliert und mit entsprechenden MaBnah-
men hinterlegt (BMASGK 2015).

1.1 Problemstellung

In Osterreich werden Daten zu SE nicht zentral erfasst, sondern (iber lokal gefiihrte Register oder
durch Meldungen an internationale Register von Expertisezentren (Typ-B-Zentren) sowie spezia-
lisierten Zentren dokumentiert. Es fehlt in Osterreich nicht nur im Bereich der SE, sondern gene-
rell an einer Ubersicht oder einer zentralen Datenbank zu Patientenregistern (Registerverzeich-
nis, ,registry of registries” [RoR]). International gab es Bestrebungen, RoRs zu implementieren
(wie z. B. die PAtient REgistries iNiTiative [PARENT]), diese wurden jedoch vielfach nach Projekt-
ende nicht weitergefiihrt (Strohmaier/Kern 2023). Im Bereich der SE kdnnen Orphanet sowie das
Europaische Registerverzeichnis der European Platform on Rare Disease Registration konsultiert
werden, die jedoch unvollstandig und nicht aktuell sind.

Die Diagnosedokumentation (Kodierung) von SE ist in Osterreich unzureichend und uneinheit-
lich. Dem in Osterreichischen Krankenanstalten verwendeten Codiersystem ICD-10 fehlt die n6-
tige Granularitat zur Erfassung der einzelnen Krankheitsentitaten. AuBerdem ist die ICD-10-Co-
dierung bisher nur im stationaren Bereich verpflichtend.
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Auf internationaler Ebene wurde in den letzten Jahren intensiv an einem flr SE geeigneten Co-
diersystem gearbeitet’. Ab dem 1. Janner 2026 werden die Trager von Krankenanstalten, die
gemaB dem Osterreichischen Strukturplan Gesundheit (OSG) als Expertisezentren fiir SE offiziell
anerkannt sind, verpflichtet, das vom europaischen Konsortium Orphanet? entwickelte Codier-
system (ORPHAcodes) zu verwenden und Krankheitsfalle entsprechend zu erfassen. Die Meldun-
gen aus allen Expertisezentren werden regelméBig dem BMASGPK lbermittelt. In einem weiteren
Schritt ist die Ausweitung der Dokumentation mittels ORPHAcodes auf weitere Zentren, die sich
mit der Betreuung von Patientinnen und Patienten mit SE befassen, zu prifen (BMASGK 2015).
Mit der Einfihrung der ORPHAcodes wird die Grundlage fiir eine epidemiologische Erfassung
der SE in Osterreich geschaffen. Codiersysteme allein reichen jedoch nicht aus, um ein umfas-
sendes Bild zu SE in Osterreich zu bekommen. Detaillierte Daten zu SE werden in Patientenre-
gistern und Datenbanken erfasst.

Bisherige Bestandsaufnahmen in puncto Patientenregister fir SE in Osterreich belegen, dass
nicht alle Einrichtungen, die Patientinnen und Patienten mit SE betreuen, ein Patientenregister
fihren oder Daten an externe Register melden (Orphanet 2024; Voigtlander et al. 2012). GemaR
dem Nationalen Aktionsplan fir seltene Erkrankungen (NAP.se) sind Expertisezentren zum Auf-
bau eines Patientenregisters bzw. zur Teilnahme an nationalen und internationalen Registern
verpflichtet (BMASGK 2015). Die tatsachliche Umsetzung in die Praxis ist jedoch unklar, was
moglicherweise auf das Fehlen einer dsterreichweit giiltigen Definition von und Ubersicht Giber
Patientenregister zuriickzufihren ist.

Um die Interoperabilitdt zwischen Registern zu fordern, entwickelte das von der EU finanzierte
Joint Research Centre (JRC) fiir die European Platform on Rare Disease Registration einen Basis-
datensatz (,minimal data set” [MDS]) zu SE mit 16 Elementen® (European Platform on Rare
Disease Registration 2018). Da in Osterreich kein spezifischer MDS fiir SE-Patientenregister de-
finiert ist, besteht Heterogenitat in den Inhalten, welche die Zusammenfiihrung von Daten aus
verschiedenen Registern erschwert.

T https://www.orphadata.com/orphanet-nomenclature-for-coding [Zugriff am 23.03.2025]
2 www.Orphanet [Zugriff am 23.03.2025]

3 pseudonym Patient:in; Geburtsdatum; Geschlecht; tot/lebendig; Sterbedatum; Datum Erstkontakt mit Expertisezentrum; Alter zu Be-
ginn der Symptome; Alter bei Diagnoseerstellung; Diagnose der SE, gestellt durch das Expertisezentrum — Angabe ICD-10/Orpha-
code; genetische Diagnose — Angabe der International classification of mutations; undiagnostiziert — unter Angabe, wie das definiert
wird, nach Phénotyp(en) (HPO) oder Genotyp(en) (HGVS); Zustimmung der Patientin / des Patienten, fiir Forschungszwecke kontak-
tiert werden zu dirfen; Zustimmung der Patientin / des Patienten, dass die Daten flr andere Forschungszwecke verwendet werden
durfen; eine biologische Probe ist fur die Forschung verfligbar; eine biologische Probe wird in einer Biobank aufbewahrt; Behinde-
rungsprofil gemal der Internationalen Klassifizierung der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF)
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1.2 Zielsetzung

Die im Rahmen dieses Berichts durchgefiihrte Bestandsaufnahme von Patientenregistern fiir SE
in Osterreich soll Wissensliicken im Bereich SE, die aus systemischen und strukturellen Heraus-
forderungen im Gesundheitswesen hervorgehen, reduzieren und dient der Vorbereitung eines
umfassenden, qualitdtsgesicherten nationalen Registers bzw. einer epidemiologischen Platt-
form#* fir SE (MaBnahme 68 im NAP.se). Die Ziele der Bestandsaufnahme sind

« die Erlangung eines Uberblicks iiber bestehende Register fiir SE in der 6sterreichischen Ver-
sorgungslandschaft,

o die Erfassung des Zwecks sowie der Inhalte der Register sowie

o die Vorbereitung eines Konzepts zur Einflihrung eines qualitdtsgesicherten nationalen Re-
gisters bzw. einer epidemiologischen Plattform fiir SE unter Berticksichtigung einerseits der
Interoperabilitdt mit bestehenden Systemen auf nationaler und europaischer Ebene sowie
andererseits der internationalen Entwicklungen (z. B. Europaischer Gesundheitsdatenraum
[EHDS)).

4 Eine epidemiologische Plattform sammelt und analysiert Daten zu Erkrankungen — im gegenstandlichen Fall zu SE -, um deren Ver-
breitung, Ursachen sowie Auswirkungen besser zu verstehen und die Versorgung zu optimieren.
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2 Methodik

Mehrere Quellen wurden zur Erstellung der Bestandsaufnahme von SE-Registern in Osterreich
herangezogen, wobei zunachst der Begriff ,Patientenregister” definiert wurde.

2.1 Ein- und Ausschlusskriterien

2.1.1 Einschlusskriterien

Definition eines Registers

Fur den vorliegenden Bericht wurde folgende Definition des Begriffs ,Patientenregister” ange-
wandt:

Ein SE-Patientenregister ist eine organisierte Sammlung von (klinischen und/oder anderen)
Daten, bei der Beobachtungsmethoden angewandt werden, um

o Ergebnisse fiir eine durch eine bestimmte Krankheit, einen bestimmten Zustand oder
eine bestimmte Belastung definierte Population zu bewerten sowie

e einem oder mehreren erklarten wissenschaftlichen, klinischen oder politischen Zwecken
zu dienen

Quelle: Gliklich et al. (2020), Gbersetzt und angepasst von den Verfasserinnen

2.1.2 Ausschlusskriterien

Klinikinterne Systeme und Datenbanken, die nicht unter den ,klassischen” Registerbegriff fallen,
wurden exkludiert. Dazu zdhlen beispielsweise die RDA-Datenbank (Research, Documentation
and Analysis) an der Medizinischen Universitat Wien, die mit im AKIM (Allgemeines Krankenhaus
Informationsmanagement) dokumentierten Routinedaten versorgt wird, das Patientendoku-
mentationssystem GEPADO am LKH Innsbruck oder auch Excel-Datenbanken zur Listung der
Patientinnen und Patienten. Diese Dokumentationssysteme wurden auch nicht durchgédngig von
allen Zentren eingemeldet, da zumeist der Hauptzweck der Datensammlung ein anderer ist (z. B.
im Falle des Krankenhausinformationssystems [KIS] die Administration und Abrechnung).

Zudem werden auch Meldungen der &sterreichischen Zentren an Europdische Referenznetz-
werke in Form der jahrlichen Berichterstattung® nicht als Registerinformationen gewertet.

> Darunter fallen beispielsweise anonyme Angaben zur Anzahl der betreuten Patientinnen und Patienten, reine Fallzahlen ohne
Diagnose oder Daten wie Alter, Geschlecht, GroBe, Gewicht, Geburtsdatum, Geburts- und Wohnadresse, eventuelle Todesursache,
Informationen zur Diagnose sowie der Gesundheitszustand etc.
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2.2 Datenquellen

2.2.1 Patientenregister fir SE in nationalen und internationalen Datenbanken

Die Recherche in folgenden Datenbanken erfolgte im Oktober und November 2024:

e Orphanet - siehe Kapitel 3.1.1Fehler! Verweisquelle konnte nicht gefunden werden.

o ERDRI.dor: europdisches Registerverzeichnis der European Platform on Rare Disease Regist-
ration (EU RD Platform) — siehe Kapitel 3.1.2

o Websites der Europdischen Referenznetzwerke (ERN) fiir SE (Osterreichische Beteiligung an
diesen) — siehe Kapitel 3.1.3

o weitere Datenerfassungssysteme fiir SE im Gesundheitswesen: Erganzung mittels Desk-Re-
search bzw. Befragung der Zielsteuerung-Gesundheit-(ZS-G-)Partner, der Strategischen
Plattform fir SE bzw. des Beirats fir SE — siehe Kapitel 3.1.4

2.2.2 Datenerhebung bei 6sterreichischen (Expertise-)Zentren

Zusatzlich wurde eine direkte Datenerhebung von Patientenregistern mittels Onlinesurvey (©Lime
Survey) bei Expertisezentren fiir SE, assoziierten Zentren sowie solchen, die sich gerade im De-
signationsprozess befinden, durchgefiihrt. Der Fragenkatalog wurde in Abstimmung mit dem
BMASGPK entwickelt und vorab mit zwei Zentren pilotiert. Dabei wurden folgende Elemente
abgefragt (siehe Anhang 4):

o allgemeine Informationen: Name des Registers, Flihren des Registers oder Beteiligung an
einem Register, betreibende Organisation, Erfassung des Registers in Orphanet, Register-
status (laufend / nicht mehr aktiv), Onlinelink, geografische Abdeckung etc.

o Zweck bzw. Inhalte des Registers (welche Datenelemente® werden erfasst?)

o technische Angaben: EDV-System bzw. Programm, Interoperabilitat

o zusatzliche Informationen: Finanzierung, Einverstdndniserkldrung der Patientinnen und
Patienten etc.

Die Aussendung des Onlinefragebogens an die Zentren erfolgte per E-Mail am 19. November
2024. Personalisierte Erinnerungsmails wurden im Dezember 2024 und im Februar 2025 ver-
schickt, und Einmeldungen bis zum 5. Méarz 2025 bertcksichtigt. Informationen zu Patientenre-
gistern aus Antragsunterlagen der Expertisezentrumskandidaten, die der NKSE zum Zeitpunkt
der Berichtserstellung (Marz 2025) vorlagen, wurden in den nachfolgend angefiihrten Ergebnis-
sen erganzt.

Zusatzliche Informationen wurden von den Websites der Register hinzugefiigt.

In der Datenerhebung wurde die gewahlte Registerdefinition (siehe Kapitel 2.1.1) explizit er-
wahnt. Da jedoch von einem unterschiedlichen Verstandnis betreffend Register bei Einmeldun-
gen zur Erhebung sowie von lliickenhaften publizierten Informationen zu Registern auszugehen
ist, kann es allgemein zu Unscharfen in der Darstellung von Registern kommen.

6 Vergleich mit dem ,EU Minimal Dataset for data collection on rare diseases”
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2.3 Datenvalidierung

Die aus den verschiedenen Datenquellen zusammengetragenen Informationen wurden um Dop-
pelnennungen von Registern bereinigt, da teilweise mehrere Zentren in Osterreich an einem
Register teilnehmen oder Register in mehreren Datenbanken aufscheinen.
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3 Ergebnisse

3.1 Patientenregister fur SE in nationalen und internationalen
Datenbanken

3.1.1 Orphanet

Orphanet ist ein Portal fir SE und Orphan Drugs (Arzneimittel gegen SE) mit landesspezifischen
Informationen zu Spezialkliniken und Ambulanzen, Laboren, Patientenorganisationen, laufenden
Forschungsprojekten, klinischen Studien, Registern und Biobanken. Orphanet stellt Informatio-
nen Uber (nationale oder internationale) Patientenregister aus einem Land des Orphanet-Kon-
sortiums sowie auBerhalb davon zur Verfligung. Diese Daten werden einmal jahrlich aktualisiert
(Orphanet 2025).

Das Portal verfiigt Giber eine Suchfunktion, mit der Register in Osterreich anhand einer bestimmten
Krankheit oder eines Namens oder eines Symbols eines Gens gesucht werden kénnen. Eine Uber-
sicht Gber die Osterreichischen Register im Sinne einer Auflistung ist in Orphanet nicht einsehbar.

Ein Bericht des Orphanet-Konsortiums listete im April 2024 insgesamt 37 Register fiir SE in Os-
terreich (Orphanet 2024) von in Summe 845 Registern in Orphanet. Die Erfassung in Orphanet
ist jedoch nicht vollstdndig und bildet nicht alle Register fiir SE in Osterreich ab. Nicht alle Re-
gister werden an Orphanet gemeldet, bzw. wurden die Informationen in Orphanet nach Einmel-
dung der Register nicht aktualisiert.

Auf Nachfrage bei Orphanet Austria wurde eine Liste von Patientenregistern (N = 41) im Oktober
2024 bermittelt. 19 Register aus dieser Aufzéhlung wurden in die Gesamtliste integriert (sieche
Anhang 2 und Anhang 5).

3.1.2 European Platform on Rare Disease Registration

Das von der EU finanzierte Joint Research Centre (JRC) Ispra wurde mit dem Aufbau einer euro-
paischen Plattform zur Erfassung der verschiedenen Register fiir SE in den Mitgliedstaaten be-
auftragt. Die European Platform on Rare Disease Registration (EU RD Platform) ist eine Regis-
terdatenbank (Registerverzeichnis) auf europaischer Ebene. Der Hauptzweck der Plattform be-
steht darin, die enorme Fragmentierung der Daten von Patientinnen und Patienten mit SE zu
harmonisieren. Die Plattform macht die gesammelten Metadaten durchsuchbar (European
Platform on Rare Disease Registration 2025; Strohmaier/Kern 2023). Das daraus entstandene
Europaische Registerverzeichnis (European Directory of Registries [ERDRI.dor]) bietet einen
Uberblick (iber die teilnehmenden Register mit ihren wesentlichen Eigenschaften und ihrer Be-
schreibung. Fur Osterreich waren im Mérz 2025 vier Register in ERDRI.dor gelistet:

o ERN CRANIO-HCP — University Hospital Salzburg

e ERN EpiCARE-HCP — Christian Doppler Klinik PMU Salzburg

o ERN RND-HCP — University Hospital Innsbruck

e SYNGAP1 Registry by PATRE — Patient-based phenotyping and evaluation of therapy for
Rare Epilepsies — University Hospital Salzburg
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3.1.3 Osterreichische Beteiligung an Registern der Europdischen Referenznetzwerke

Die Europaischen Referenznetzwerke (ERN) sind grenziiberschreitende Netzwerke, die hochspe-
zialisierte europdische Expertisezentren vernetzen, um niedrigpravalente und/oder hochkom-
plexe Krankheitsbilder, die eine hochspezialisierte Versorgung erfordern, zu behandeln. Die 24
ERN wurden auf Basis der EU-Richtlinie 2011/24/EU im Jahr 2017 eingerichtet (Européische
Kommission 2025b). Mit Stand 25. Marz 2025 ist Osterreich in sieben ERN mit neun Vollmitglie-
dern’” und in 17 ERN mit 35 assoziierten nationalen Zentren vertreten.

Register sind ein wichtiger Bestandteil der Arbeit der ERN, da Forschung zu SE nur auf Basis
verfligbarer qualitatsgesicherter Daten erfolgen kann. Die Européische Kommission fordert kon-
tinuierlich die Entwicklung, Koordinierung und Unterstitzung der ERN-Register (Europaische
Kommission 2025a). In manchen ERN sind Register noch im Aufbau begriffen bzw. sehr frag-
mentiert nach Krankheitsgruppen implementiert, wohingegen andere ERN zentrale Register fiih-
ren (siehe Anhang 1). Um an einem Register eines ERN teilnehmen zu kdnnen, muss ein Zentrum
nicht zwingend Mitglied in diesem Netzwerk sein; die Register haben unterschiedliche Teilnah-
mekriterien.

Zusammenfassend beteiligen sich Osterreichische Zentren an mindestens acht von ERN gefiihr-
ten internationalen Registern (siehe Anhang 1). Die Informationslage ist je nach Register sehr
unterschiedlich: Manche verfiigen (ber publizierte Dashboards und sind transparent in der Er-
gebnisaufbereitung, wahrend bei anderen schwer herauszufinden ist, ob eine Osterreichische
Beteiligung gegeben ist.

3.1.4 Weitere Datenerfassungssysteme fiir SE im Gesundheitswesen

Die Akteure der Zielsteuerung-Gesundheit (ZS-G) in der Strategischen Plattform fiir SE bzw. im
Beirat flr SE haben keine weiteren Datenerfassungssysteme gemeldet. Im Zustandigkeitsbereich
der Sozialversicherungstrager werden keine Register fiir SE gefiihrt.

3.2 Datenerhebung bei osterreichischen (Expertise-)Zentren

Die Onlinefragebogen wurde an 61 Zentren fiir SE versandt, wobei insgesamt von 42 Zentren
Ruckmeldungen eingingen und fir 10 Zentren Ergdnzungen aus vorliegenden Antragsunterla-
gen vorgenommen wurden (siehe Tabelle 1).

7 Leitung des ERN PaedCan (St. Anna Kinderspital Wien), ERN BOND (AKH Wien — Univ.-Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde und
Orthopédisches Spital Speising und Hanusch Krankenhaus), ERN CRANIO (LKH Salzburg), ERN EpiCARE (LKH Salzburg, AKH Wien —
Univ.-Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde), ERN-RND (LKH Innsbruck), ERN Skin (LKH Innsbruck, LKH Salzburg), ERN eUROGEN
(Ordensklinikum Linz Barmherzige Schwestern)
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Tabelle 1: Rickmeldequote bei der Registererhebung

Bundesland kontaktierte Zentren Riickmeldung
andere Antworten zur Erganzung Antworten
EZ Gesamt aus Antrags-
Zentren* Erhebung Gesamt
unterlagen
n n N n n n (n/N in %)
Ober-
dsterreich 2 3 5 4 1 5 (100)
Salzburg 4 2 6 4 2 6 (100)
Steiermark 6 4 10 10 — 10 (100)
Tirol 5 8 13 8 1 9 (69)
Wien 8 19 27 16 6 22 (82)
Summe 25 36 61 42 10 52 (85)
EZ = designierte Expertisezentren
*assoziierte nationale Zentren, Kandidaten
Quelle: GOG

Von 42 Zentren wurden bei der Erhebung insgesamt 129 Register gemeldet. 11 Zentren gaben
an, keine Register zu filhren und auch keine Daten an externe Register weiterzugeben. An meh-
reren Zentren wurden Prozesse zur Einfilhrung von Registern oder zur Teilnahme daran gestar-
tet. Die Aufzahlung enthielt jedoch, da mehrere Zentren an diese Register einmelden, etliche
Doppelmeldungen sowie klinikexterne Systeme und Datenbanken, die nicht unter den klassi-
schen Registerbegriff fallen. Diese wurden in einem Datenvalidierungsschritt exkludiert. AuBer-
dem wurden 19 Register der gesamt 41 von Orphanet (siehe Kapitel 3.1.1), die in der Erhebung
nicht erwahnt wurden, sowie 16 Register aus den Antragsunterlagen fir 10 Zentren erganzt
(siehe Tabelle 2). Die vier Register in ERDRI.dor wurden in der Datenerhebung genannt und sind
in der Aufzdhlung inkludiert. Die acht von ERN geflihrten internationalen Register wurden nur
teilweise in der Datenerhebung erwahnt, zwei wurden in der Auflistung erganzt. Eine detaillierte
Ubersicht (Flowchart) Gber die inkludierten und exkludierten Register findet sich in Anhang 5.

Tabelle 2: Quellen zur Registererhebung

Quellen Summe Register
Registererhebung 100
Antragsunterlagen 16
Orphanet 19
ERN 2
Summe 137

Quelle: GOG

Insgesamt konnten 137 Register fiir SE identifiziert werden. Eine detaillierte Auflistung der Re-
gister findet sich in Anhang 2.

© GOG 2025, Patientenregister fiir seltene Erkrankungen in Osterreich 9



Tabelle 3: Register nach seltenen Erkrankungsgruppen

Anzahl der
seltene Krankheitsaruopen® direkte Dateniibermittlung Summe osterr. Zen-
grupp Register an externe Register tren in diesem
Fachgebiet**
padiatrische Krebserkrankungen
(ERN Paedcan) 7 2 32 3
hamatologische Krankheiten
(ERN-EuroBloodNet) / M 18 3
Krankheiten des Nervensystems
(ERN-RND) 3 6 9 2
urorektogenitale Krankheiten 3 5 8 3
(ERN eUROGEN)
erbliche Stoffwechselstérungen 1 7 8 4
(MetabERN)
solide Krebserkrankungen bei 5 > 7 4
Erwachsenen (ERN EURACAN)
endrokrinologische Erkrankun- . 7 7 4
gen (Endo-ERN)
Herzerkrankungen 3 4 7 2

(ERN GUARD-Heart)
Immundefizienzen, autoinflam-
matorische und Autoimmun-
krankheiten sowie Kinderkrank- 2 5 7 3
heiten und rheumatische
Erkrankungen (ERN RITA)

Atemwegserkrankungen

(ERN-LUNG) 4 3 7 >
Nierenkrankheiten (ERKNet) 1 5 6 2
Augenkrankheiten (ERN-EYE) 4 6 3
genetisch bedingte Tumorsyn- 1 3 4 3
drome (ERN GENTURIS)

komplexe Epilepsien

(ERNpEpiCAFF;E) P 3 ! 4 2
komplexe und nichtdiagnosti-

zierte Hautkrankheiten 2 1 3 2
(ERN-Skin)

erbliche und angeborene

(Verdauungs- und Magen- 1 1 2 3

Darm-) Anomalien (ERNICA)

kraniofaziale Anomalien und
Ohren-, Nasen-, Halsstérungen 1 0 1 1
(ERN CRANIO)

Knochenkrankheiten

(ERN BOND) 0 L 1 2
Neuromuskuldre Erkrankungen 0 1 1 2
(ERN EURO-NMD)

Hepatologische Krankheiten 0 0 0 1

(ERN RARE-LIVER)

Bindegewebs- und muskulo-
skelettale Krankheiten 0 0 0 1
(ERN ReCONNET)

Transplantation im Kindesalter

(ERN TRANS-PLANT-CHILD) 0 0 0 1
Fehlbildungssyndrome, geistige
und andere neurologische Ent- 0 0 0 1

wicklungsstérungen
(ERN-ITHACA)
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Anzahl der
direkte Dateniibermittlung Osterr. Zen-

. . Summe S
Register an externe Register tren in diesem

Fachgebiet**

seltene Krankheitsgruppen*

seltene multisystemische

GefaBerkrankungen 0 0 0 4
(ERN VASCERN)
Summe 48 89 137 61

* nach ERN-Logik; manche Erkrankungen sind mehreren Krankheitsgruppen zuzuordnen, fiir diese Auflistung
wurde die priméare Krankheitsgruppe ausgewahlt.
** Manche Zentren sind zwei Fachgebieten zuzuordnen, es wurde nur die primédre Zuordnung gezahilt.

Quelle: GOG

Die meisten Register wurden im Bereich der padiatrischen Krebserkrankungen, der seltenen ha-
matologischen Erkrankungen sowie der seltenen Krankheiten des Nervensystems gemeldet.

Uberwiegend erfolgen Meldungen an externe Register, die nicht von den Zentren direkt gefiihrt
werden (89/137; 65 %). In 45 Prozent der Register ist der Betreiber in Osterreich und bei 32 Pro-
zent in Deutschland. Andere EU-Ldnder machen 14 Prozent aus, 7 Prozent der Registerbetrei-
benden befinden sich auBerhalb der EU (Kanada, Schweiz und USA).

Zu 100 Registern (32 direkt gefiihrte und 68 externe Register) liegen aus der Datenerhebung
detaillierte Informationen vor, beschrieben in den Kapiteln 3.2.1 und 3.2.2.

3.2.1 Detaillierte Informationen iiber direkt an den Einrichtungen gefiihrte Register

Die 32 direkt gefiihrten Register wurden von 21 Einrichtungen eingemeldet.

Die Register erfiillen verschiedene Zwecke, jedoch werden damit priméar erkrankungsspezifische
Daten gesammelt (siehe Tabelle 4).

Tabelle 4: Zwecke der direkt geflihrten Register fiir SE

Zweck* n % (n/32)
erkrankungsspezifisches Register 25 78 %
(praklinische) Forschung 15 45 %
Qualitatsregister 12 38 %

epidemiologisches Register /

Surveillance-Register 10 31%
prozedurspezifisches Register 4 13 %
andere Zwecke** 3 9%
produktspezifisches Register

fir Medizinprodukte oder 2 6 %
Arzneimittel

* Mehrfachnennung maoglich, weil Register mehrere Zwecke erfiillen konnen
**wie z. B. Verkniipfung von Gesundheitsdaten mit biologischen Proben; spezifisches Register zur Erfassung der
genetischen Ursachen (Mutationen) bei Patientinnen und Patienten mit einem bestimmten Krankheitsbild

Quelle: GOG
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Keines der Register besitzt eine bundesgesetzliche Basis. Daher werden diese Register meist (25
von 32) auf Basis informierter Einwilligung der betroffenen Patientinnen und Patienten gefihrt.
In den anderen Féllen ist keine Einwilligung notwendig, da z. B. die Datensatze pseudonymisiert
werden.

In drei Fallen wurde bestatigt, dass diese Register in Orphanet erfasst sind.
Mehr als die Hélfte der direkt gefiihrten Register schlieBt Patientinnen und Patienten aus ganz

Osterreich mit ein. Auch internationale Register werden gefiihrt (22 %; siehe Abbildung 1).

Abbildung 1: Geografische Abdeckung der erfassten Patientinnen und Patienten in den direkt
gefuhrten Registern fur SE

regional (Bezirk,
Gemeinde); 3; 9%

Uberregional
(mehrere Bezirke,
mehrere
Bundeslander); 6;
19%
Osterreichweit; 16;
50 %

international; 7;
22 %

Quelle: GOG

Insgesamt sind Daten von etwa 83.000 Patientinnen und Patienten in diesen Registern erfasst.
Die Registerbetreiber nutzen unterschiedliche EDV-Systeme oder Programme: Die am haufigs-
ten genutzte Programme sind MS Excel (22 %), RedCap (16 %) und RDA/RDN (13 %). Bei jeweils
16 % der Register verwenden die Betreiber entweder spezielle Programme oder kénnen keine
Angabe zu dem Programm machen, wahrend 13 % keine EDV-Systeme nutzen (papierbasiert).

Ein Register deckt den von der European Platform on Rare Disease Registration entwickelten
Basisdatensatz (MDS) vollstdndig ab. Etliche Elemente dieses MDS sind allerdings fiir manche
Register nicht relevant.

Die Finanzierung der Register erfolgt unterschiedlich: Bei 31 Prozent von ihnen werden die Kos-
ten von den Zentren selbst getragen, wahrend 25 Prozent liber Spendengelder finanziert werden
(siehe Tabelle 5).
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Tabelle 5: Finanzierung direkt geflihrter Register fiir SE

Finanzierung

n

% (n/N)

Einrichtung selbst 10 31%
nicht bekannt / 9

: . . 28 %
keine gesonderte Finanzierung
Spendengelder 8 25 %
Industrie 2 6 %
durch ERN und Einrichtung 1 3%
selbst
Patientenorganisation 1 3%
Fachgesellschaft 1 3%
Gesamt (N) 32 100 %

Quelle: GOG

3.2.2 Detaillierte Informationen iiber die Ubermittlung von Daten an externe Register

Die Beteiligung an 68 externen Registern (in Osterreich oder auBerhalb Osterreichs) wurde von
20 Einrichtungen gemeldet. Bei mehr als der Halfte dieser Register (53 %) sind die Betreiber in
Deutschland, in 25 Prozent der Falle in einem anderen EU-Land. 7 Register (10 %) werden von
einem Land auBerhalb der EU (USA, Kanada) betrieben. Nur 7 Prozent der externen Register ha-

ben ihren Sitz in Osterreich.

Diese Register erflillen verschiedene Zwecke, jedoch werden von allen erkrankungsspezifische

Daten gesammelt (siehe Tabelle 6).

Tabelle 6: Zwecke der extern geflihrten Register fiir SE

Zweck* n % (n/68)
erkrankungsspezifisches Register 68 100 %
(préklinische) Forschung 39 57 %
epidemiologischgs Register / 32 47 %
Surveillance-Register
Qualitatsregister 28 41 %
andere Zwecke** 28 41 %
produktspezifisches Register 15%
fir Medizinprodukte oder 10
Arzneimittel
prozedurspezifisches Register 9 13 %

* Mehrfachnennung méglich, weil Register mehrere Zwecke erfiillen kénnen
**wie z. B. Konsilberatung, Entwicklung von Leitlinien, Koordination verschiedener Projekte
Quelle: GOG

Die Datenlibermittlung an externe Register erfolgt meist webbasiert, in Einzelféllen papierbasiert.
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4 Zusammenfassung und Empfehlungen

Patientenregister und Datenbanken sind wichtige Instrumente fir die epidemiologische und kli-
nische Forschung auf dem Gebiet der SE. Sie tragen zur Verbesserung der Planung und quali-
tatsvollen Patientenversorgung im Gesundheitswesen bei. Sie stellen auch die einzige Moglich-
keit dar, Daten zusammenzufiihren, um eine ausreichende Anzahl an Probandinnen und Proban-
den fiir die Durchfiihrung klinischer Studien zu gewahrleisten (Europaische Kommission 2025c).
Patientenregister liefern essenzielle Informationen fiir die SE-Forschung und -Versorgung.

Heterogene Dokumentation und Register fiir SE in Osterreich

In Osterreich werden Daten zu SE in klinikinternen Systemen und Datenbanken, in lokal gefiihr-
ten Registern sowie in internationalen Registern von Zentren dokumentiert, die mit der Betreu-
ung von Patientinnen und Patienten mit SE in Osterreich betraut sind. Es existiert weder ein na-
tionales Register fuir SE noch eine zusammengefiihrte Datenbank. Bestehende Datenquellen wie
Orphanet oder das Européische Registerverzeichnis der European Platform on Rare Disease Re-
gistration sind unvollstandig und nicht aktuell.

Zusétzlich férdern fehlende Ubersichten (iber bestehende Register sowie mangelnde MaBnah-
men zur Erhdhung der Registerqualitdt Doppelgleisigkeiten und eine suboptimale Ressourcen-
verwendung im Osterreichischen Gesundheitssystem. Kiinftig soll ein zentraler Datenkatalog
iber Gesundheits- und Pflegedaten (Vgl. EHDS-VO) an der Gesundheit Osterreich GmbH ge-
schaffen werden, der einen strukturierten Uberblick tiber die in Osterreich verfligbaren Daten-
bestdande geben soll und damit auch die Auffindbarkeit relevanter Register und Datenquellen
verbessern kann. Ebenso soll eine zentrale Informationsstelle fiir Register(betreibende) einge-
richtet werden, um Doppelgleisigkeiten zu vermeiden; diese zentrale Instanz kann zugleich ein-
heitliche Standards flr Dokumentation, Datenqualitdt und Interoperabilitdt etablieren. Dies
kdnnte auch die Vergleichbarkeit und wissenschaftliche Nutzbarkeit der Registerdaten im Ge-
sundheitsbereich starken.

137 Register fiir seltene Erkrankungen

In Zusammenschau unterschiedlicher Quellen wie etwa nationaler und internationaler Daten-
banken und Verzeichnisse sowie mittels einer Onlineerhebung wurden 137 Register fir SE iden-
tifiziert, die je nach ihrem Zweck unterschiedliche Strukturen und Inhalte aufweisen. Einzelne
Register sind in der Lage, epidemiologische Ubersichten zu definierten SE in Osterreich zu liefern,
wohingegen flir manche SE grofBe Datenllicken bestehen. Die Registerbetreiber sind zu 45 Pro-
zent (62/137) an Osterreichischen Zentren angesiedelt. Die meisten Register werden im Bereich
der padiatrischen Krebserkrankungen, der seltenen hamatologischen Erkrankungen sowie der
seltenen Krankheiten des Nervensystems gefiihrt. Da es kein bundesgesetzliches Register fiir SE
in Osterreich gibt, werden diese Register meist auf Basis informierter Einwilligung der betroffe-
nen Patientinnen und Patienten gefiihrt bzw. befllt. Die Erfassung und die Dokumentation der
betreuten Gruppen von SE erfolgen dabei sehr heterogen.

Mehrheitlich erfolgen Meldungen an externe Register, die nicht von den Zentren direkt gefiihrt
werden. In 32 Prozent der Falle werden Daten an Register gesandt, die von Deutschland aus
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betrieben werden. Osterreichische Zentren beteiligen sich auch an mindestens acht von Europa-
ischen Referenznetzwerken gefiihrten Registern.

In manchen Bereichen wie beispielsweise den padiatrischen Krebserkrankungen zeigt sich ein ho-
her Aktivitatsgrad bei Registern, unter anderem bedingt durch die ERN-Leitung und ein umfang-
reiches Forschungsaufkommen. In anderen Bereichen wie bei seltenen Bindegewebs- und mus-
kuloskelettalen Krankheiten (ERN ReCONNET) oder seltenen multisystemischen GefaBerkrankun-
gen (ERN VASCERN) wurden keine Register gemeldet, bzw. befinden sich diese erst im Aufbau.

Wie die Erhebung zeigt, decken die gesammelten Daten von SE in den Registern zumeist nicht
den von der EU entwickelten MDS vollstédndig ab. Allerdings sind fiir manche Register etliche
Elemente nicht relevant. Auch die Nutzung verschiedenster Datenerfassungssysteme sowie die
Finanzierung der Register gestaltet sich je nach Registerbetreiber sehr unterschiedlich.

Limitationen

Die vorliegende Bestandsaufnahme stellt eine Momentaufnahme (Dezember 2024 bis Marz
2025) dar. Aufgrund der hohen Riickmeldequote und der Ergdnzungen kann von einem validen
Ergebnis ausgegangen werden. Nicht alle genannten Register umfassen SE (z. B. Osterreichisches
Krebsregister), aber es gibt seltene Auspragungen dieser Erkrankungen, die in diesen Registern
miterfasst werden. Aufgrund einer fehlenden Registrierungs- und Veréffentlichungspflicht, eines
unterschiedlichen Verstandnisses von Registern bei Meldungen zur Datenerhebung sowie li-
ckenhafter publizierter Informationen zu Registern kann es allgemein zu Unscharfen in der Dar-
stellung von Registern kommen.

Informationen, die zu Registern veréffentlicht werden, sind zum Teil sehr ausfiihrlich und bein-
halten Dashboards mit rezenten Zahlen und Links zu wissenschaftlichen Publikationen. In man-
chen Fallen werden jedoch nur fragmentierte, lickenhafte oder gar keine Informationen publi-
ziert. Selbst Angaben zu Registerbetreibenden, teilnehmenden Zentren oder zur Finanzierung
sind oft nicht verdffentlicht. Diese Tatsache erschwert es, eine Ubersicht (iber bestehende Regis-
ter zu erhalten.

Empfehlungen im Hinblick auf eine Etablierung eines umfassenden und qualitatsgesicherten
epidemiologischen Erfassungssystems und/oder zum Aufbau eines nationalen Registers fiir
SE (MaBnahme 68 im NAP.se)

Der Bedarf fiir ein konsolidiertes, gut strukturiertes nationales Register fiir SE in Osterreich wurde
schon mehrfach von Einrichtungen oder Expertinnen und Experten vorgebracht. Eine von allen
Zentren nutzbare Registerstruktur unterstiitzt einen effizienten Ressourceneinsatz und vermei-
det Doppelgleisigkeiten. Der Aufbau und die Fiihrung eines nationalen Registers beinhalten je-
doch zahlreiche Herausforderungen und binden viele Ressourcen. Daher ist eine detaillierte Kon-
zeptionierung unter Einbeziehung der datenmeldenden Einrichtungen sowie unter Bertcksichti-
gung der nationalen wie internationalen Entwicklungen essenziell. In einigen EU-Landern wie
z. B. Frankreich oder Belgien existieren bereits zentralisierte Register fur SE.

GemaB dem Nationalen Aktionsplan fiir seltene Erkrankungen weisen Erfahrungen mit Registern
auf Aspekte hin, die bei der Implementierung eines epidemiologischen Erfassungssystems oder

© GOG 2025, Patientenregister fiir seltene Erkrankungen in Osterreich 15



eines nationalen Registers in Osterreich besonders zu beriicksichtigen sind. Dazu gehéren
(BMASGK 2015)

o die konkrete und genaue Definition von Zweck und Inhalt eines nationalen Registers,
o das Abgrenzen planungsrelevanter und forschungsrelevanter Aspekte,

o das Sicherstellen der Datenschutzkonformitét,

o die Wahrung der Patientenrechte,

o das Gewahrleisten der Anonymitat der Patientin / des Patienten,

o die klare Definition der Eigentliimerschaft der Daten,

o die klare Definition der Zugriffsrechte,

o die Definition von MaBnahmen zur Sicherstellung der vollstandigen Eintragung,
o die Definition von Qualitatskriterien und die Sicherung der Datenqualitat,

o das Nutzen bestehender Infrastruktur,

o das Gewahrleisten nationaler und internationaler Interoperabilitat,

e ein bestmdgliches Begrenzen des Dokumentationsaufwands.

Zusatzlich missen Fragen

o zum Registerbetreiber,

o zur Finanzierung des Betriebs sowie der Einmeldung,

o zur allfalligen Freigabe durch Ethikkommissionen (zentrales vs. regionales Ethikvotum),
e zum Mindestdatensatz,

o zur technischen Umsetzung und zu Schnittstellen,

e zur Governance,

o zur Verkniipfung mit Orphacodes,

o zu Veroffentlichungen und

o zur rechtlichen Verankerung (z. B. auf bundesgesetzlicher Basis)

geklart werden. Dabei ist darauf zu achten, auf bestehenden Systemen aufzubauen und Doppel-
gleisigkeiten zu vermeiden.

In einem ersten Schritt wird empfohlen, ein Konzept fiir ein nationales Register fiir SE in
Osterreich zu erstellen, dass die oben genannten Punkte klart und die relevanten Akteu-
rinnen und Akteure einbezieht.

In diesem Kontext ist auch die Einrichtung eines Registerverzeichnisses in Osterreich geplant. Die
Fihrung eines zentralen Registerverzeichnisses (,registry of registries”, RoR) soll die Register-
landschaft transparent darstellen. Dieses Verzeichnis soll auch in den derzeit im Aufbau befind-
lichen Metadatenkatalog fiir Gesundheitsdaten integriert werden, um die Ubersicht tiber vor-
handene Gesundheitsdaten und ihre Quellen zu optimieren und ihre Nutzung zu erleichtern.

Ein Registerverzeichnis wird auch von nationaler Seite gefordert (Strohmaier/Kern 2023).

Bis zur Entstehung eines Osterreichweiten allgemeinen Registerverzeichnisses kdnnten regelma-
Bige Aktualisierungen der vorliegenden Bestandsaufnahme dazu beitragen, einen Uberblick iber
Patientenregister flr SE zu erhalten.

Es wird empfohlen, die vorliegende Bestandsaufnahme den (Expertise-)Zentren fur SE
zur Verfligung zu stellen und sie regelmaBig (einmal Mal pro Jahr) zu aktualisieren.
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In Osterreich fehlen dariiber hinaus eine allgemeingiiltige Definition von Registern sowie Leitli-
nien fir den Aufbau, den Betrieb und die Qualitatssicherung eines SE-Registers.

Um die Heterogenitat bei den bestehenden Registern fiir SE zu reduzieren und eine
Mindestqualitat der Daten zu gewahrleisten, wird empfohlen, einen Good-Practice-Rah-
men in Form eines Leitfadens unter Berlcksichtigung bestehender internationaler Leit-
faden fur Registerbetreiber zu entwickeln.

Schlussendlich tragen eine addquate Finanzierung, die Beachtung von Qualitatskriterien bei der
Registerfliihrung sowie Strategien zu Reduktion der Heterogenitdt der SE-Register-Landschaft
zur Reduktion von Doppelgleisigkeiten und zur Bildung einer effizienten Registerstruktur bei.
Dies wiederum flihrt zu einer verbesserten Versorgung von SE-erkrankter Patientinnen und Pati-
enten in Osterreich.
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Anhang 1: Osterreichische Beteiligung an Registern
der Europaischen Referenznetzwerke

Tabelle 1: Osterreichische Beteiligung an Registern der Européischen Referenznetzwerke

osterreichische

ERN ERN Titel Register Beteiligung
European Registries for Rare
Europaisches Referenznetz- Endocrine Conditions ©)
Endo-ERN werk flr seltene endokrine
. (EURRECa)
Krankheiten
https://eurreb.eu
Europaisches Referenznetz- ERKReg Registry
ERKNet werk fur seltene Nierenkrank- https://www.erknet.org/pati- @
heiten ents-registry/registry-mission
European Registries for Rare
Europaisches Referenznetz- Bone and Mineral Conditions
ERN BOND werk fiir seltene Knochen- (EuRR-Bone) — enge Zusam-
krankheiten menarbeit mit EURRECa @
https://eurreb.eu
Europaisches Referenz-
netzwerk fir seltene ERN CRANIO Registry
ERN CRANIO kraniofaziale Anomalien https://www.ern-cranio.eu/ern-
und Ohren-, Nasen-, cranio-registry 6@
Halsstérungen
Europaisches Referenz- flfégéiiRﬁgt%:ym)
ERN EpiCARE netzwerk fiir seltene und P

komplexe Epilepsien

https://epi-care.eu/epicares-
activities/registry-project

ERN EURACAN

Europaisches Referenz-
netzwerk fir seltene solide
Krebserkrankungen bei
Erwachsenen

derzeit noch in Entwicklung
https://www.euracan.eu/rese-
arch-and-reqistries/registries

ERN eUROGEN

Europaisches Referenznetz-
werk flr seltene urorekto-
genitale Krankheiten und
komplexe Erkrankungen

derzeit noch in Entwicklung
https://eurogen-ern.eu/our-

work/registry

Europaisches Referenznetz-

Euro-NMD Registry Hub

,EIIT\'/I\IDEURO_ werk fir neuromuskulére https://registry.ern-euro- &)
Krankheiten nmd.eu N
Européisches Referenznetz- E]tIEtNTURIS rteg'|stry .

ERN GENTURIS werk fiir seltene, genetisch t—%f&w's—' o N
bedingte Tumorsyndrome Ly-EU/MENU/MAIN/app-erm )

genturis

ERN GUARD-
Heart

Europaisches Referenznetz-
werk fiir ungewohnliche und
seltene Herzkrankheiten

Einzelne ERN-GUARD-Heart
Mitglieder haben Register auf-
gesetzt; ein Ubergeordnetes
Register (Heart-Core Registry)
ist in Vorbereitung.
https://guardheart.ern-
net.eu/disease-registries/

ERN PaedCan

Europaisches Referenznetz-
werk fir Krebskrankheiten im
Kindesalter (Hamatoonkolo-
gie)

kein ERN-Register
https://paedcan.ern-net.eu

ERN RARE-
LIVER

20

Europaisches Referenznetz-
werk fiir seltene hepatologi-
sche Krankheiten

R-LIVER Registry
https://rare-liver.eu/healthcare-
professionals/r-liver-registry
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https://eurreb.eu/
https://www.erknet.org/patients-registry/registry-mission
https://www.erknet.org/patients-registry/registry-mission
https://eurreb.eu/
https://www.ern-cranio.eu/ern-cranio-registry
https://www.ern-cranio.eu/ern-cranio-registry
https://epi-care.eu/epicares-activities/registry-project/
https://epi-care.eu/epicares-activities/registry-project/
https://www.euracan.eu/research-and-registries/registries
https://www.euracan.eu/research-and-registries/registries
https://eurogen-ern.eu/our-work/registry/
https://eurogen-ern.eu/our-work/registry/
https://registry.ern-euro-nmd.eu/
https://registry.ern-euro-nmd.eu/
https://genturis-registry.eu/menu/main/app-ern-genturis/
https://genturis-registry.eu/menu/main/app-ern-genturis/
https://genturis-registry.eu/menu/main/app-ern-genturis/
https://guardheart.ern-net.eu/disease-registries/
https://guardheart.ern-net.eu/disease-registries/
https://paedcan.ern-net.eu/
https://rare-liver.eu/healthcare-professionals/r-liver-registry/
https://rare-liver.eu/healthcare-professionals/r-liver-registry/

ERN

ERN Titel

Register

Osterreichische

Beteiligung
Europaisches Referenznetz- TogethERN ReCONNET Patient
werk fir seltene Bindege- Registry
ERN ReCONNET |\ cbs- und muskuloskelettale | https://reconnet.ern- x)
Krankheiten net.eu/our-activities-registry
Europaisches Referenznetz-
werk fir seltene Immun-
defizienzen und seltene derzeit noch in Entwicklung
ERN RITA autoinflammatorische und https://ern-rita.org/rita-re- —
Autoimmunkrankheiten gistry/general-info
sowie Kinderkrankheiten und
rheumatische Erkrankungen
®
PLANT-CHILD Kindesalter https://peter.transplantchild.eu
ENROL (umbrella platform for
European patients’ registries on
rare haematological diseases.
ENROL contributes to the EU
RD Platform
5 rare hematological diseases
(RHD) areas
e Blastic plasmacytoid den-
dritic cell neoplasm (BPDCN):
Européisches Referenznetz- EU-BLAST
ERN- - » . .
EuroBloodNet werk fir selte.ne hamatologi- e Mpyelodysplastic Syndromes
sche Krankheiten (MDS): HARMONY @
e Rare Anaemia Disorders
(RAD): RADeep
e Bleeding and coagulation
disorders: von Willebrand
Disease: TWIST
e Acute Myeloid Leukaemia
(AML): IMPACT-AML
https://eurobloodnet.eu/en-
rol/what-is-enrol
Europaisches Referenznetz- kein ERN-Register
ERN-EYE werk fir seltene Augenkrank- https://www.ern-eye.eu/de/tri- —
heiten als
Europaic?_gs R:eferenz- derzeit noch in Entwicklung
E:ﬁg"iﬁ;un‘;rsjjntj:‘oeme (ERN ITHACA is developing a
ERN-ITHACA i ' meta-registry called ILIAD) —
geistige und andere .
neurologische Entwicklungs- https://ern-ithaca.eu/our-rese-
storungen arch-activities/iliad
einzelne Register wie das
Europaisches Referenznetz- .International PCD Registry”
ERN-LUNG werk fir seltene Atemwegs- (Primary Ciliary Dyskinesia,
erkrankungen PCD) https://ern-lung.eu/our- @
expertise/disease-groups
Europaisches Referenznetz- Eth’;;F;L\IV\?w:;gelrsr:?r/n deu/ern-
ERN-RND werk fir seltene Krankheiten rnd-réqistrv/.#reqistr.v-obiec-
des Nervensystems . @
tives
Eur(l)(pfélschles RefErenzTetz— derzeit noch in Entwicklung
ERN-Skin werk fur seftene, komplexe https://ern-skin.eu/erras-re- —

und nichtdiagnostizierte
Hautkrankheiten

gistry/
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https://reconnet.ern-net.eu/our-activities-registry/
https://reconnet.ern-net.eu/our-activities-registry/
https://ern-rita.org/rita-registry/general-info/
https://ern-rita.org/rita-registry/general-info/
https://peter.transplantchild.eu/
https://eurobloodnet.eu/enrol/what-is-enrol/
https://eurobloodnet.eu/enrol/what-is-enrol/
https://www.ern-eye.eu/de/trials/
https://www.ern-eye.eu/de/trials/
https://ern-ithaca.eu/our-research-activities/iliad/
https://ern-ithaca.eu/our-research-activities/iliad/
https://ern-lung.eu/our-expertise/disease-groups
https://ern-lung.eu/our-expertise/disease-groups
https://www.ern-rnd.eu/ern-rnd-registry/#registry-objectives
https://www.ern-rnd.eu/ern-rnd-registry/#registry-objectives
https://www.ern-rnd.eu/ern-rnd-registry/#registry-objectives
https://ern-skin.eu/erras-registry/
https://ern-skin.eu/erras-registry/

Osterreichische

ERN ERN Titel Register Betelligung
Europaisches Referenznetz EPSA | ERNICA Regist
ERNICA flr seltene erbliche und an- https:// ern-e?n'cr;/e /re- ©
geborene (Verdauungs- und . f L LWWW. ica.eu
Magen-Darm-)Anomalien gty
Unified European Registry for
Europeysches. Referenznetz- Inherited Metabolic Disorders
MetabERN werk fir erbliche Stoffwech- (U-IMD) @
selstorungen https://u-imd.org
Es gibt sechs krankheitsspezifi-
Europaisches Referenznetz- sche Register, die sich jedoch
VASCERN werk fir seltene multisyste- meist erst im Aufbau befinden.

mische GefaBerkrankungen

https://vascern.eu/group/re-

gistry/registry

S
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Quelle: jeweilige ERN-Website
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https://www.ern-ernica.eu/registry
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Anhang 2: Gesamtliste der Register fiir SE in Osterreich

Tabelle 2: Gesamtliste der Register fir SE in Osterreich

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
HPP-Register: ALX-HPP501 — eine longitu-
seltene endrokrinolo- . dinale, prospektive, beobachtende Lang- . . . .
1 gische Erkrankungen Hypophosphatasie zeitregisterstudie fiir Patienten mit Hypo- https://hppregistry.com Alexion Pharmaceuticals Inc. E Erhebung
phosphatasie
seltene endrokrinolo Crescnet-Register zu anthropometrischen https://crescnet ora/fuer Med. Fakultat der Universitat
- . . ps:// .org/fuer- S
2 . Achondroplasie und klinischen Daten von Achondropla- Leipzig / Wachstumsnetz- E Erhebung
gische Erkrankungen . . aerzte.php?lang=de
siepatienten werk CrescNet
. . Lohmann & Birkner
3 sgltene endrokrinolo- Cushing-Syndrom FR(;USYN (European Register on Cush- https://www.ercusyn.eu Health Care Consulting E ERN
gische Erkrankungen ing’s Syndrome) .
GmbH, Berlin
SWEET e.V. Coordination
Center
seltene endrokrinolo- ddiatrischer Diabetes Center for Children Antrags-
4 - pe SWEET database https://www.sweet-project.org and Adolescents E 9
gische Erkrankungen Diabetes . unterlagen
Kinder- und Jugendkranken-
haus AUF DER BULT, Hanno-
ver
seltene endrokrinolo- | padiatrischer Diabetes-Patienten-Verlaufsdokumenta- . . Unwermtfﬂ U'T“' ZIEMT'. Antrags-
5 . . . https://buster.zibmt.uni-ulm.de Institut fur Epidemiologie E
gische Erkrankungen Diabetes tion (DPV) L . . unterlagen
und medizinische Biometrie
seltene endrokrinolo- - Adipositas-Patienten-Verlaufsdokumenta- | https://buster.zibmt.uni- Un|\./er5|tj:1t U'T“' Z“.BMT'. Antrags-
6 . Adipositas . . Institut fur Epidemiologie E
gische Erkrankungen tion ulm.de/projekte/APV L . . unterlagen
und medizinische Biometrie
seltene endrokrinolo- adrenogenitales A,,QUA?E/A.GS Dokumen~tat|0nspr‘ogramm https://buster.zibmt.uni- Unwerﬂtfﬂ U'T“' ZIEMT'. Antrags-
7 . fur Patientinnen und Patienten mit adre- . Institut fir Epidemiologie E
gische Erkrankungen Syndrom . ulm.de/projekte/AGS L . . unterlagen
nogenitalem Syndrom und medizinische Biometrie
EuRREB — aische Register fir selt
. ‘ u } — européische Register fir seltene EURREB-Koordinationszen-
seltene endrokrinolo- | breites Spektrum endokrine und Knochenerkrankungen = e
) . . trum Universitatsklinikum
gische Erkrankungen / | seltener endokriner | EuRRECa - European Registries for Rare . . . -
8 - - https://eurreb.eu Leiden Abteilung fiir Endo- E Erhebung
seltene Knochenkrank- | und Knochenerkran- | Endocrine Conditions krinologie
heit ki _ .
eiten ungen EuRR Bone : European Rgglstnes for Rare ERN BOND, Endo ERN
Bone and Mineral Conditions
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https://hppregistry.com/
https://crescnet.org/fuer-aerzte.php?lang=de
https://crescnet.org/fuer-aerzte.php?lang=de
https://www.ercusyn.eu/
https://www.sweet-project.org/
https://buster.zibmt.uni-ulm.de/
https://buster.zibmt.uni-ulm.de/projekte/APV/
https://buster.zibmt.uni-ulm.de/projekte/APV/
https://buster.zibmt.uni-ulm.de/projekte/AGS/
https://buster.zibmt.uni-ulm.de/projekte/AGS/

24

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
Core Registry sowie e-REC (e-Reporting
of Rare Endocrine Conditions; where only
first encounters are monitored)
Proteinurie, Zentrum fir Péadiatrische
fokal-segmentale . .
Glomerulosklerose https://ichgcp.net/clinical-trials Dialyse und Nieren-
. ., . . . ¥ . - - .
seltene Nieren- . ARREST Nephrosis (Austrian Resistant Ne- - transplantation / Komple-
9 . nephrotisches ) registry/NCT06162546 D Erhebung
krankheiten . phrotic Syndrome Treatment Response) - . menterkrankungen / Stand-
Syndrom, steroid- https://deltad.ai/arrest-nephrosis . c e e
resistentes nephro- ort Univ.-Klinik fir Kinder-
X P und Jugendheilkunde, AKH
tisches Syndrom
10 seltene Nieren- Dialyse und ODTR - Osterreichische Dialyse und https://www.nephrologie.at/gesell- | Osterreichische Gesellschaft £ Erhebun
krankheiten Transplantation Transplantationsregister schaft/oedtr fur Nephrologie 9
1 seltene N|eren— alle seltgnen Nieren- ERKReg (European Rare Kidney Disease httt‘as://wwvsf‘erkneF.orq/patlents— ERN ERKnet £ Erhebung
krankheiten krankheiten Registry) registry/registry-mission
seltene Nieren- padiatrische Nieren- | CERTAIN registry (Cooperative European https: Soaety‘for PaeFllatrlc Neph-
12 krankheiten transplantation Paediatric Renal TransplAnt INitiative) delberg.de rology in Austria, Germany E Erhebung
P P defberg.de and Switzerland (GPN)
. kongfemta.les und PodoNet Clinical, Genetic and Experimen- ) Division of PedlatnF nghrol—
seltene Nieren- steroidresistentes . . . http://www.podonet.org/in- ogy Center for Pediatric and
13 . . tal Research into Hereditary Diseases of . . ) E Erhebung
krankheiten nephrotisches Syn- dex.php?id=home Adolescent Medicine, Heidel-
the Podocyte
drom berg
seltene Nieren- zystische Nieren- https://www.neocyst.de/de/p2-kli-
14 krankheiten erkrankungen des NEPHRO: NEOCYST nische-register-und-informations- Universitat Minster E Erhebung
Kindesalters plattform
seltene !<ran|0fa2|a|e Lippen-Kiefer-Gau- Spaltenregister der Osterreichischen Ge- Paracelsus Medizinische
Anomalien und . . . S Orphanet
15 menspalten und kra- | sellschaft fir Lippen-Kiefer-Gaumenspal- https://lkg-spalten.at Privatuniversitat Salzburg; D .
Ohren-, Nasen-, . . K . . . . e Austria
. niofaziale Anomalien | ten und kraniofaziale Anomalien Universitatsklinikum Salzburg
Halsstorungen
Epilepsieregister https://www.jku.at/universitaetskli-
16 sel.tene.und komplexe Epilepsie Reg|ster fur ,,Ijauﬁgg und ,seltene” gene- | nik-fuer-kinder-und-jugendheil- 4 Kepleruniklinik GmbH Linz D Erhebung
Epilepsien tische Epilepsien mit und ohne Enzepha- | kunde/forschung/forschungsberei-
lopathie che/neuropaediatrie/projekte
Zentrum fir seltene und
It dk | kikli-rc.meduniwien.ac.at Ilzorr;plexe ijlepﬂe; lc:es
q7 | S€'tene undkompiexe Epilepsie RED CAP (lokales Register ERN EpiCARE) https://epi-care.eu/epicares-activi- ndes” une ugendafers D Erhebung

Epilepsien

ties/registry-project
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https://ichgcp.net/clinical-trials-registry/NCT06162546
https://ichgcp.net/clinical-trials-registry/NCT06162546
https://ichgcp.net/clinical-trials-registry/NCT06162546
https://www.nephrologie.at/gesellschaft/oedtr
https://www.nephrologie.at/gesellschaft/oedtr
https://www.erknet.org/patients-registry/registry-mission
https://www.erknet.org/patients-registry/registry-mission
https://certain-registry.kikli.uni-heidelberg.de/
https://certain-registry.kikli.uni-heidelberg.de/
http://www.podonet.org/index.php?id=home
http://www.podonet.org/index.php?id=home
https://www.neocyst.de/de/p2-klinische-register-und-informationsplattform/
https://www.neocyst.de/de/p2-klinische-register-und-informationsplattform/
https://www.neocyst.de/de/p2-klinische-register-und-informationsplattform/
https://lkg-spalten.at/
https://www.jku.at/universitaetsklinik-fuer-kinder-und-jugendheilkunde/forschung/forschungsbereiche/neuropaediatrie/projekte/
https://www.jku.at/universitaetsklinik-fuer-kinder-und-jugendheilkunde/forschung/forschungsbereiche/neuropaediatrie/projekte/
https://www.jku.at/universitaetsklinik-fuer-kinder-und-jugendheilkunde/forschung/forschungsbereiche/neuropaediatrie/projekte/
https://www.jku.at/universitaetsklinik-fuer-kinder-und-jugendheilkunde/forschung/forschungsbereiche/neuropaediatrie/projekte/
https://epi-care.eu/epicares-activities/registry-project/
https://epi-care.eu/epicares-activities/registry-project/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*+* Quelle
Eelitlznii::(j :‘:’I;‘;Efxe PATRE - PATient based phe- Orphanet
18 prep . SYNGAP1-Syndrom | SYNGAP1 registry https://www.patre.info/syngap1 notyping and evolution of D P .
neuromuskulare therapy for Rare Epilepsies Austria
Erkrankungen Py priep
Dravet-Syndrom und
andere Syndrome, Dravet Register (Fintepla): Registry of https://dravet.eu/european-patient-
19 seltene und komplexe |die mit der Mutation | Dravet Syndrome and other Syndromes registry/; https://www.dravet-regis- | Dravet Italia Onlus £ Erhebun
Epilepsien der Gene SCN1A und | correlated with gene SCN1A and PCDH19 | try.com 9
PCDH19 korreliert mutation
sind
seltene solide Krebs- Knochen- und Tumordatenbank der Univ.-Klinik Expertisezentrum fiir Kno-
20 erkrankungen ; . fiir Orthopadie und Traumatologie, — chen- und Weichteiltumore, D Erhebung
. Weichteiltumore L . e
bei Erwachsenen Medizinische Universitdt Graz Graz
seltene solide Krebs- Expertisezentrum fiir Kno-
21 erkrankungen Sarkom Osterreichisches Sarkomregister — chen- und Weichteiltumore, D Erhebung
bei Erwachsenen Graz
Centre de lutte contre le
seltene solide Krebs- cancer Léon Bérard (CLB) —
22 | erkrankungen Krebserkrankungen | Tracking https://www.centreleonberard.fr/en | Translational Research & E Erhebung
bei Erwachsenen Innovation Department Pr
Jean-Yves BLAY
seltene solide Krebs- Non-Hodgkin- IRNHLR - Intern.at|ona| Rare.Non—Hodgkln St Anna Kinderkrebsfor-
23 erkrankungen Lymohom Lymphoma Registry (Rekrutierung ab Q1 | — schuna GmbH D Erhebung
bei Erwachsenen ymp 2025) 9
seltene solide Krebs- https://www.statistik.at/statisti-
24 erkrankungen Krebserkrankungen Osterreichisches Krebsregister ken/bevoelkerung-und-soziales/ge- | Statistik Austria E Erhebung
bei Erwachsenen sundheit/krebserkrankungen
seltene solide Krebs-
erkrankungen
bei Erwachsgnen / . https://www.uniklinikum- Med|z|n|.sche.Unn|verS|tat Orphanet
25 seltene erbliche Hautkrebssyndrom Hautkrebssyndromregister Graz ; Graz, Universitares Compre- D .
graz.at/ccc/patienten#c27944 ; Austria
Tumorsyndrome / hensive Cancer Center Graz
seltene Haut-
erkrankungen
. Klinisches Institut fir
seltene solide https://www.sano.co.at/in N logi dC Orphanet
. . . . - . . . - =
26 Krebserkrankungen Hirntumor Austrian Brain Tumour Registry — ABTR . eur‘o ogle und L.ompre D P .
- dex.php/abtr-mainmenu hensive Cancer Center, Austria
bei Erwachsenen '
Central Nervous System
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https://www.patre.info/syngap1/
https://dravet.eu/european-patient-registry/
https://dravet.eu/european-patient-registry/
https://dravet.eu/european-patient-registry/
https://www.centreleonberard.fr/en
https://www.statistik.at/statistiken/bevoelkerung-und-soziales/gesundheit/krebserkrankungen
https://www.statistik.at/statistiken/bevoelkerung-und-soziales/gesundheit/krebserkrankungen
https://www.statistik.at/statistiken/bevoelkerung-und-soziales/gesundheit/krebserkrankungen
https://www.uniklinikumgraz.at/ccc/patienten#c27944
https://www.uniklinikumgraz.at/ccc/patienten#c27944
https://www.sano.co.at/index.php/abtr-mainmenu
https://www.sano.co.at/index.php/abtr-mainmenu

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
Tumours Unit (CCC-CNS)
Medizinische Universitat
Wien
SANO (Society of Austrian
Neurooncology —
Osterreichische Gesellschaft
fur Neuroonkologie

seltene urorektogeni- | Morbus Hirsch-

57 tale Krankheiten und sprung.(Synonym: HS (Hirschsprung) nicht vorhanden Padlatrlsch—CoIorectaIes D Erhebung
komplexe Erkrankun- Aganglionose; Zentrum Linz
gen HSCR)

. Séuglinge bis zu ei- P a
seltene urore;ktogem— nemn Jahr mit einer Sghema fur die Erfassyng von Sauglingen . CURE Net — Netzwerk fiir
tale Krankheiten und . ) mit anorektaler Fehlbildung oder Ekstro- https://cure-net.de/in- )

28 Analatresie oder ei- . . . . ] . congenitale uro-rektale E Erhebung
komplexe Erkrankun- .| phie-Epispadie-Komplex im deutschland- | dex.php/de/projekte/register .

ner Blasenekstrophie . ) Malformationen
gen ) . weiten CURE-Net-Register

bzw. Epispadie

Patientinnen und

Patienten mit einer
:::;ﬁ?;g&ir;tkets%irg_ (DDSSDD_—DdIiE;?erlzzies in SDM Registries (International Registries

29 For Rare Conditions Affecting Sex Devel- https://sdmregistries.org i-DSD/i-CAH E Erhebung
komplexe Erkrankun- sexual development .

. opment and Maturation)
gen — Variante der Ge-
schlechtsentwick-
lung)
seltene urorektogeni-

30 tale Krankheiten und seltene urorektoge- | eUROGEN Urogenital Diseases, Posterior | https://eurogen-ern.eu/our- European Reference Network £ Erhebun
komplexe Erkrankun- nitale Krankheiten urethral valves work/registry P 9
gen
seltene urorektogeni-

31 tale Krankheiten und Ano-Rektale Fehlbil- A.rmN?-t wird ab 1.1.2025 ins Eurogen Re- https://www.arm-net.eu ARM-Net Consortium £ Erhebung
komplexe Erkrankun- dungen gister tbergefiihrt Dilps fferwaririeeied/
gen
seltene urorektogeni- EUROCAT - European net-

. 0 i . . . ps://eu-rd-p Jjrc.ec.eu- ion-
tale Krankheiten und Foten/B‘abys mit Styrian Malformation Registry — EUROCAT hilps: feu-td-platforjicece. wor‘k O.f population Abase.d Orphanet
32 kongenitalen ropa.eu/eurocat/eurocat-mem- registries for the epidemio- E .
komplexe Erkrankun- . Member #39 o . . . Austria
en Anomalien bers/registries/styria en logical surveillance of con-
9 genital anomalies
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https://cure-net.de/index.php/de/projekte/register
https://cure-net.de/index.php/de/projekte/register
https://sdmregistries.org/
https://eurogen-ern.eu/our-work/registry
https://eurogen-ern.eu/our-work/registry
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-members/registries/styria_en
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-members/registries/styria_en
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-members/registries/styria_en

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
B-Zentrum fiir Kinder-
seltene urorektogeni- urologie / anorektale
tale Krankheiten und . . lokales prospektives Kinderurologie- Malformationen / Klinik
3 komplexe Erkrankun- Kinderurologie register fur Kinderchirurgie / AKH / D Erhebung
gen Medizinische Universitat
Wien
B-Zentrum fur Kinder-
seltene urorektogeni- urologie / anorektale
tale Krankheiten und . . Malformationen / Klinik
34 komplexe Erkrankun- Hypospadie AGD-Register - fur Kinderchirurgie / AKH / D Erhebung
gen Medizinische Universitat
Wien
seltene neuromusku- spinale Muskelatro- smértcare (\{erlauf§begbachtung und The- https://www.uniklinik-frei- S .
35 w . rapieevaluation bei spinaler Muskelatro- Universitatsklinikum Freiburg E Erhebung
lare Erkrankungen phie phie) burg.de/smartcare.html
Expertisezentrum fiir erbliche
seltene, genetisch be- Neurofibromatose internes Register, kein Zugriff von Tumordispositionssyndrome,
36 dingte Tumorsyn- NF1-Mutationsregister . g ' 9 Institut fir Humangenetik, D Erhebung
Typ 1 auBen moglich A L2
drome Medizinische Universitat
Innsbruck
Deutsches Krebsforschungs-
zentrum (DKFZ) / Hopp Chil-
seltene, genetisch . . . dren’s Cancer Center Heidel-
bedingte Tumorsyn- niedriggradiges s i U7 Peicel berg (KiTZ) - on the initiative
37 gle ‘umorsy sarggradig LOGGIC Core Bioclinical Data Bank berg.de/en/clinical-studies/loggic- 9 ! E | Erhebung
drome / padiatrische Gliom core of the international LGG
Krebserkrankungen = consortium of the society
of pediatric oncology (SIOP)
Europe
. PASS - Post-Authorisation Safety Study of
seltene, genetisch ) L . e L . .
38 bedinate Tumorsyn- Neurofibromatose Paediatric Patients Initiating Selumetinib: | https://www.astrazenecaclinicaltri- AstraZeneca AB £ Erhebun
dromg 4 Typ 1 A Multiple-Country Prospective Cohort als.com/study/D1346R00004 9
Study
seltgne, genetisch htto://www krebs-
bedingte Tumor- . . . . _p_[;. o -
. - Fanconi Register (Fanconi Anemia praedisposition.de/kps- Medizinische Hochschule
39 syndrome / seltene Fanconi-Anamie . - . E Erhebung
; . Registry) forschung/fanconi-anaemie- Hannover
hamatologische reqister
Erkrankungen register
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https://www.uniklinik-freiburg.de/smartcare.html
https://www.uniklinik-freiburg.de/smartcare.html
https://www.kitz-heidelberg.de/en/clinical-studies/loggic-core
https://www.kitz-heidelberg.de/en/clinical-studies/loggic-core
https://www.kitz-heidelberg.de/en/clinical-studies/loggic-core
https://www.astrazenecaclinicaltrials.com/study/D1346R00004/
https://www.astrazenecaclinicaltrials.com/study/D1346R00004/
http://www.krebs-praedisposition.de/kps-forschung/fanconi-anaemie-register/
http://www.krebs-praedisposition.de/kps-forschung/fanconi-anaemie-register/
http://www.krebs-praedisposition.de/kps-forschung/fanconi-anaemie-register/
http://www.krebs-praedisposition.de/kps-forschung/fanconi-anaemie-register/

28

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*+* Quelle
Herzmsufﬁn‘enz mit . . - . Universitatsklinikum fir In-
erhaltener Link- Prognosefaktoren bei Herzinsuffizienz mit . . .
seltene Herzerkran- . . ) . . nere Medizin II, Abteilung fir
40 ventrikelfunktion erhaltener Linkventrikelfunktion und kar- | — . . o D Erhebung
kungen . . ) Kardiologie, Medizinische
und kardialer Amy- dialer Amyloidose A,
. Universitat Wien
loidose
seltene Herz- Ross-Operation bei Register fur Patientinnen und Patienten l?eutsche Gesellschaft
41 erkrankungen Kindern nach Ross-Operation - fiir Thorax-, Herz- und E Erhebung
9 P GefaBchirurgie (DGTHG)
Universitatsklinik fur Kinder-
und Jugendheilkunde der
seltene Herz- . . MedUniWien / AKH Wien,
42 erkrankungen Herzoperationen Symbiosis — Abteilung Padiatrische D Erhebung
Kardiologie, Kinderherz-
zentrum, ERN Guard Heart
Universitatsklinik fur Kinder-
. und Jugendheilkunde der
seltene Herz- durchgefurte Herz- | MedUniWien / AKH Wien,
43 operation im Kindes- | Petticoat — . T D Erhebung
erkrankungen alter Abteilung Padiatrische
Kardiologie, Kinderherz-
zentrum, ERN Guard Heart
seltene Herz- Kinder und Jugendli- https://mykke.de/mykke-register- Kompetenznetz anaeborene
44 che mit Verdacht auf | Mykke fuer-kinder-und-jugendliche-mit- P . 'g . E Erhebung
erkrankungen . . Herzfehler, Charité Berlin
Myokarditis myokarditis
seltene Herz- Groupe Hospitalier Paris
45 n. b. ORA-TGV — Saint-Joseph Clinical Re- E Erhebung
erkrankungen
search Department
46 seltene Herz- fetale Arrhythmien fetale Arrhythmien — SickKids Toronto E Erhebung
erkrankungen
padiatrische Krebs- Akute lymphoblas- Ph+ ALL Reg|§ter fur Philadelphia Chro— St. Anna Kinderkrebsfor-
47 . - mosom-positive akute lymphoblastisch — D Erhebung
erkrankungen tisch Leukamie o schung GmbH
Leukdmie im Kindes — und Jugendalter
S ALL-REZ BFM Register fiir Rezidive einer
5 e Rezidive einer . w .
padiatrische Krebs- akuten lymphoblastischen Leukédmie im St. Anna Kinderkrebsfor-
48 akuten lymphoblas- . — D Erhebung
erkrankungen ) . Kindes — und Jugendalter (ALL-REZ BFM schung GmbH
tischen Leukamie ;
Register 2013)
5 i } myeloische Leuka- . . . . )
49 padiatrische Krebs mie des Kindes- und PaddMyLeu BFM-A 2014 - Osterreichisches | St. Anna Kinderkrebsfor D Erhebung

erkrankungen

Jugendalters

Datenregister und Forschungsprojekte bei
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https://mykke.de/mykke-register-fuer-kinder-und-jugendliche-mit-myokarditis/
https://mykke.de/mykke-register-fuer-kinder-und-jugendliche-mit-myokarditis/
https://mykke.de/mykke-register-fuer-kinder-und-jugendliche-mit-myokarditis/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
myeloischen Leukémien des Kindes- und
Jugendalters
péadiatrische Krebs- hamophagozytische | A Registry for hemophagocytic lympho- St. Anna Kinderkrebsfor-
50 . - . — D Erhebung
erkrankungen Lymphohistiozytose | histiocytosis schung GmbH
Uberlebende nach
ELnner 'farien:iesrckr:jv:— Osterreichisches Register mit Bezug zum
g,“ ) Survivorship Passport (SUPA) im Verbund
ren hdmatologi- . . .
e . mit der Biobank der St. Anna Kinderkrebs- .
padiatrische Krebs- schen oder immuno- St. Anna Kinderkrebsfor-
51 . forschung (EK-NR: 1853/2016) und der — D Erhebung
erkrankungen logischen Erkran- . ) . schung GmbH
kung im Kindes- Biobank an der Universitatskinderklinik
ode?)ugendalter der Medzinischen Universitat Wien (EK-
oder bei Krebspra- NR: 1244/2016) (short: SUPA-Bio Register)
dispositionssyndrom
GPOH-HD-Register fiir Osterreich
Hodgkin-Lymphom, | (prospektives Register fur Kinder und
padiatrische Krebs- nodularia-s Iympho— Jugendﬁche mit emenj kIassscherj St Anna Kinderkrebsfor-
52 zytenpradominantes | Hodgkin-Lymphom, einem noduléren — D Erhebung
erkrankungen . . ) . schung GmbH
Hodgkin-Lymphom lymphozytenpradominanten Hodgkin-
oder ein Rezidiv Lymphom oder einem Rezidiv dieser
Erkrankungen)
Post-Transplant- PTLD-Register 2024 — Internationales Da-
padiatrische Krebs- P . tenregister und Biobank von Kindern und St. Anna Kinderkrebsfor-
53 lymphoproliferative . . — D Erhebung
erkrankungen Jugendlichen mit Post-Transplant-lym- schung GmbH
Erkrankungen . .
phoproliferativen Erkrankungen
: . . i - .
el ohh A0 | o Korsorim Gl
padiatrische Krebs- rezidivierende ma- INFORM - INdividualized Therapy FOr Re- | - - ] schaft fur Padiatrische Onko-
>4 erkrankungen ligne Erkrankungen lapsed Malignancies in Childhood ister/inform/index_ger.ntml logie und Hamatologie E Erhebung
9 9 9 P 9 https://drks.de/search/de/trial/DRK (GQI]’OH) 9
S00007623
. . ps://imagi go.org/en/sa-
i e SACHA international: Secured Access to hilps.//imag ne’s margo.olg/en/se .
padiatrische Krebs- ; . . ) cha-the-program-that-secures-ac- | Institute Gustave Roussy, Pa-
55 Krebserkrankungen | innovative medicines for CHildren, adoles- - . - . . E Erhebung
erkrankungen K cess-to-medicines-outside-clinical- | ris, Frankreich
cents and young adults with cAncer trials
i intrinsi . . o ps:// .dipgregistry.eu/ -
oo Kebs | oo B | S0P ety for i o | B | SOPEPP/ MG v
- . . . - ?enc= - :
56 p 9 tine Glioma (DIPG) and Diffuse Midline E Erhebung

erkrankungen

diffuses Mittellinien-
gliom

Glioma
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https://www.gpoh.de/studienportal/onkologische_studien_und_register/inform/index_ger.html
https://www.gpoh.de/studienportal/onkologische_studien_und_register/inform/index_ger.html
https://www.gpoh.de/studienportal/onkologische_studien_und_register/inform/index_ger.html
https://drks.de/search/de/trial/DRKS00007623
https://drks.de/search/de/trial/DRKS00007623
https://imagineformargo.org/en/sacha-the-program-that-secures-access-to-medicines-outside-clinical-trials/
https://imagineformargo.org/en/sacha-the-program-that-secures-access-to-medicines-outside-clinical-trials/
https://imagineformargo.org/en/sacha-the-program-that-secures-access-to-medicines-outside-clinical-trials/
https://imagineformargo.org/en/sacha-the-program-that-secures-access-to-medicines-outside-clinical-trials/
https://www.dipgregistry.eu/Landing?enc=HAd1rtUZbsmBBo0sEDuy4U2vPzpkTelv19DifeZ3rEY=
https://www.dipgregistry.eu/Landing?enc=HAd1rtUZbsmBBo0sEDuy4U2vPzpkTelv19DifeZ3rEY=
https://www.dipgregistry.eu/Landing?enc=HAd1rtUZbsmBBo0sEDuy4U2vPzpkTelv19DifeZ3rEY=
https://www.dipgregistry.eu/Landing?enc=HAd1rtUZbsmBBo0sEDuy4U2vPzpkTelv19DifeZ3rEY=
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Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
padiatrische Krebs- seltene embry?nale SIQP—E CNS-REST: Registry for Patients European Society of Paediat-
57 erkrankungen und sarkomatose with Rare Embryonal and Sarcomatous — fic Oncolo E Erhebung
9 ZNS-Tumore CNS Tumours 24
5 e . Nordic Study of the cerebellar mutism . .
58 padiatrische Krebs- Fossa-posterior- syndrome (CMS) in children with brain tu- | — Rl:qshospltaled Kopenhagen, £ Erhebung
erkrankungen Syndrom . Danemark
mors of the posterior fossa
RB-Registry: klinisches Register zu Epide- ‘https://www‘qpoh.de/klndgrkrebs— T . .
i e . . . info/content/fachinformatio- Padiatrische Hamatologie
padiatrische Krebs- . miologie und Krankheitsverlauf des Re- ; - . P
59 Retinoblastom . . - nen/studienportal/onkologi- und Onkologie Universitats- E Erhebung
erkrankungen tinoblastoms in Deutschland und Oster- - . .
reich sche studien und register/re- klinikum Essen
tinoblastom register/index ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebs-
info/content/fachinformatio-
nen/studienportal/onkologi-
sche studien und register/lebertu-
sdiatrische Krebs- Lebertumoren GPOH-Lebertumorregister = LTR (Register | morregister/in-
60 P bei Kindern und fuir Lebertumoren bei Kindern und Ju- dex_ger.html#:~:text=Das%20Le- Klinikum der LMU Minchen E Erhebung
erkrankungen . . -
Jugendlichen gendlichen) bertumorregis-
ter%20setzt%20sich%20zum,Ju-
gendlicher%20und%20jun-
gen%20Erwachsenen%20vorzuneh-
men
Medulloblastome, I-HIT-Med-Register (HIT-MED Guidance https://www.uke.de/kliniken-insti-
5 e Ependymom, for Patients with newly diagnosed Medul- | tute/kliniken/p%C3%A4diatrische- el
61 Efﬁfg:jﬁhzsrebs Pinealistumor, loblastoma, Ependymoma, CNS Embryo- h%C3%A4matologie-und-onkolo- ﬂgxirj:_ta_ték“zl:ggf E Erhebung
9 Choroidalplexus- nal Tumour and Pineoblastoma) — seit gie/forschung/arbeitsgruppen/hit- 9-=pPP
tumore 03.04.2023 pausiert studien.html
ALL-BFM-Register: Register zur Erfassung
i e . von Daten und Biobank von Kindern und S
62 Efﬂ:ﬂi:z;hzrlfrebs— EEE;ELZT(SE?SI%U_ Jugendlichen mit akuter lymphoblasti- https://www.uksh.de/all bfm kiel \L,JvinI\_/Er;;:::hg;kr:muiczzs_ E Erhebung
9 scher Leukamie in Osterreich (ALL-BFM- 9 ' P
Register)
Fertilitédt nach
e Chemo- und FeCt-Register — Fertilitdt nach Chemo- NPT -,
63 padiatrische Krebs- Strahlentherapie und Strahlentherapie im Kindes- und Ju- — Charité Universitatsmedizin E Erhebung

erkrankungen

im Kindes- und
Jugendalter

gendalter
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https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/retinoblastom_register/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/retinoblastom_register/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/retinoblastom_register/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/retinoblastom_register/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/retinoblastom_register/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/lebertumorregister/index_ger.html#%3A~%3Atext%3DDas%20Lebertumorregister%20setzt%20sich%20zum%2CJugendlicher%20und%20jungen%20Erwachsenen%20vorzunehmen
https://www.uke.de/kliniken-institute/kliniken/p%C3%A4diatrische-h%C3%A4matologie-und-onkologie/forschung/arbeitsgruppen/hit-studien.html
https://www.uke.de/kliniken-institute/kliniken/p%C3%A4diatrische-h%C3%A4matologie-und-onkologie/forschung/arbeitsgruppen/hit-studien.html
https://www.uke.de/kliniken-institute/kliniken/p%C3%A4diatrische-h%C3%A4matologie-und-onkologie/forschung/arbeitsgruppen/hit-studien.html
https://www.uke.de/kliniken-institute/kliniken/p%C3%A4diatrische-h%C3%A4matologie-und-onkologie/forschung/arbeitsgruppen/hit-studien.html
https://www.uke.de/kliniken-institute/kliniken/p%C3%A4diatrische-h%C3%A4matologie-und-onkologie/forschung/arbeitsgruppen/hit-studien.html
https://www.uksh.de/all_bfm_kiel/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
B-Zell-Non-Hodg-
kin-Lymphom
(LBeIJ’\IJ(:rl;zge;eI;LerE;tzell_ https://www.gpoh.de/kinderkreb-
Leukamie (B-AL) NHL-BFM Registry 2012: Registry of the sinfo/content/fachinformatio-
padiatrische Krebs- . " .. | NHL-BFM study group for all subtypes of | nen/studienpor- NHL-BFM-Studiengruppe
64 groBzellig anaplasti- . . : . . . E Erhebung
erkrankungen Non-Hodgkin Lymphoma diagnosed in tal/onkologische studien und reg- | Minster/Hamburg
sches Lymphom ; . . -
children and adolescents ister/nhl_bfm registry 2012/in-
(ALCL), lymphoblas- dex_ger htrl
tisches Lymphom gex gerntm
(LBL), seltene NHL-
Subtypen
padiatrische Krebs- seltene Tum(?r—Er— STEP-Register — Seltene Tumor-Erkran- https://www.seltene-tumo- D‘KFZ Heidelberg - HOPP_
65 krankungen in der ; N . Kindertumorzentrum Heidel- E Erhebung
erkrankungen P kungen in der Padiatrie (2.0) ren.de/das-register .
Padiatrie berg (KiTZ)
padiatrische Krebs- seltene Histiocyto- IRHDR Registry — International Rare https://clinicaltri- S
66 erkrankungen sen Histiocytic Disorders Registry als.gov/study/NCT02285582 SickKids Toronto E Erhebung
5 e myelodysplastische
padiatrische Krebs- . . . Cen
erkrankungen, seltene SynQrome (MDS), ju EWOG-MDS 2006 (myelodysplastische https://ewog-mds-saa.org/regist- m.tematlonale EWO(.E :Stu .
67 . g venile myelomono- ; diengruppe; Universitatskin- E Erhebung
hamatologische « o Syndrome) ries.html - .
Krankheiten zytére Leukdamie derklinik Freiburg
(JMML)
padiatrische Krebs- schwere aplastische | EWOG-SAA 2010 (schwere aplastische https://ewog-mds-saa.org/regist- |qternat|0nale EWOC.;i.StuT
68 - - - diengruppe; Universitatskin- E Erhebung
erkrankungen Anamie Anamie) ries.html - .
derklinik Freiburg
i e Prospective Study Registry regarding pe- Associazione ltaliana
padiatrische Krebs- ) . - . . .
69 erkrankungen Neuroblastom ripheral neuroblastic tumours presenting | https://www.aieop.org/web Ematologia-Oncologia E Erhebung
9 with spinal canal involvement (SCl) Pediatrica (AIEOP), Italy
https://www.gpoh.de/kinderkrebs-
. . i / / i io- . O .
i e SIOP 2001 / GPOH; Registerstudie zur Be- o contgnt fachlnformatlg Gesellschaft fir padiatrische
padiatrische Krebs- . . nen/studienportal/onkologi- . . .
70 Nephroblastom handlung von Kindern und Jugendlichen . . Onkologie und Hamatologie E Erhebung
erkrankungen L sche studien und regis-
mit einem Nephroblastom B ) (GPOH)
ter/siop 2001 __gpoh/in-
dex _ger.html
. . CWS-Register SoTiSaR — Register fir
Weichteilsarkome . ; . . . .
e . Weichteilsarkome und andere Weichteil- . - Cooperative Soft Tissue Sar-
padiatrische Krebs- und andere Weicht- S . https://www.klinikum-stutt-
71 . o tumore bei Kindern, Jugendlichen und . coma Study Group CWS der E Erhebung
erkrankungen eiltumore bei Kin- . ) gart.de/medizin-pflege/cws
. jungen Erwachsenen (Soft Tissue Sarcoma GPOH
dern, Jugendlichen .
Registry)
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https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/nhl_bfm_registry_2012/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/nhl_bfm_registry_2012/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/nhl_bfm_registry_2012/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/nhl_bfm_registry_2012/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/nhl_bfm_registry_2012/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/nhl_bfm_registry_2012/index_ger.html
https://www.seltene-tumoren.de/das-register/
https://www.seltene-tumoren.de/das-register/
https://clinicaltrials.gov/study/NCT02285582
https://clinicaltrials.gov/study/NCT02285582
https://ewog-mds-saa.org/registries.html
https://ewog-mds-saa.org/registries.html
https://ewog-mds-saa.org/registries.html
https://ewog-mds-saa.org/registries.html
https://www.aieop.org/web/
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/siop_2001___gpoh/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/siop_2001___gpoh/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/siop_2001___gpoh/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/siop_2001___gpoh/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/siop_2001___gpoh/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/siop_2001___gpoh/index_ger.html
https://www.klinikum-stuttgart.de/medizin-pflege/cws
https://www.klinikum-stuttgart.de/medizin-pflege/cws

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*+* Quelle
und jungen Erwach-
senen
https://www.gpoh.de/kinderkrebs-
UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 Umbrella NIS | info/content/fachinformatio- o g
i e s . o B - Gesellschaft fir Padiatrische
padiatrische Krebs- . (= nichtinterventionelle Studie, ahnlich ei- | nen/studienportal/onkologi- . . .
72 Nierentumore . . . Onkologie und Hamatologie E Erhebung
erkrankungen nem Register) — (RTSG = Renal Tumour sche studien und regis- (GPOH)
Study Group) ter/umbrella_siop rtsg 2016/in-
dex_ger.html
padiatrische Krebs- Transplantation von .
erkrankungen / seltene | hamatopoetischen The EBMT Registry (European Society for _ EBMT (European Society for
73 . f ) https://www.ebmt.org/ebmt Blood and Marrow Trans- E Erhebung
hamatologische Stammazellen (HCT), Blood and Marrow Transplantation) lantation)
Erkrankungen CAR-T-Zell-Therapie P
padiatrische Krebs- Transplantationen " . . https://www.oegho.at/arbeitsgrup- OGHO (Osﬁerre'!chlsche Ge—
erkrankungen / seltene . . Osterreichisches Stammzelltransplantati- ; sellschaft fur Hamatologie
74 . . mit blutbildenden . pen/stammzelltransplantation/auf- . . E Erhebung
hamatologische Stammzellen (5ZT) onsregister (ASCTR) “ben-ziele und Onkologie — Arbeits-
Erkrankungen gruppe SZT)
padiatrische Krebs- Stammazelltransplan- ESID BMT EBMT - Inborn Er-
erkrankungen / seltene ) A p SCETIDE Registry (Stem Cell Transplant for . rors WP
75 . g tation bei primaren . e https://esid.org . E Erhebung
hamatologische primary Immune Deficiencies in Europe) European Society for Immu-
Immundefekten L
Erkrankungen nodeficiencies
chronische GVHD
padiatrische Krebs- (Graft—versus—Hosti https://www.ukr.de/innere-medizin- . i
Erkrankung; Kompli- . . . deutsch-6sterreichisch-
erkrankungen / seltene . . . . . 3/informationen-der-klinik-und-po- -
76 . g kation, die speziell International GvHD Registry A schweizerisches GVHD Con- E Erhebung
hamatologische . liklinik/zentren/deutsch-oester- .
bei der allogenen . - . sortium
Erkrankungen reich-schweizer-gvhd-consortium
Blutstammzelltrans-
plantation auftritt)
padiatrische Krebs- primare Immunde- ESID: Europaisches Patientenregister fur https://esid.org/working-parties/re- ESID: Europfee?n Sgaety far
77 erkrankungen / seltene - . . Immunodeficiencies, Med. E Erhebung
o fekte primare Immundefekte gistry-working-party . e e .
Immundefizienzen Universitatsklinik Freiburg
padiatrische Krebs- akute lymphoblas- AGMT_ALL Registry — Registry and Bio- . Arbeitsgemeinschaft medika-
erkrankunge / seltene - . . S https://www.agmt.at/all-regis- N .
78 . g tische Leukamie bank for the collection of clinical data and mentdse Tumortherapie ge- E Erhebung
hamatologische . . A try/?lang=en/ S
(ALL) biomaterial from adult ALL patients meinnutzige GmbH
Erkrankungen
seltene Immun- P o .
. padiatrisches e . - Padiatrische Rheumatologie,
79 def|2|enz§n und sel- Rheuma padiatrische Rheumatologie Kiinik far Padiatrie |, Depart- D Erhebung
tene autoinflammato-
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https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/umbrella_siop_rtsg_2016/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/umbrella_siop_rtsg_2016/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/umbrella_siop_rtsg_2016/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/umbrella_siop_rtsg_2016/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/umbrella_siop_rtsg_2016/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/studienportal/onkologische_studien_und_register/umbrella_siop_rtsg_2016/index_ger.html
https://www.ebmt.org/ebmt
https://www.oegho.at/arbeitsgruppen/stammzelltransplantation/aufgaben-ziele/
https://www.oegho.at/arbeitsgruppen/stammzelltransplantation/aufgaben-ziele/
https://www.oegho.at/arbeitsgruppen/stammzelltransplantation/aufgaben-ziele/
https://esid.org/
https://www.ukr.de/innere-medizin-3/informationen-der-klinik-und-poliklinik/zentren/deutsch-oesterreich-schweizer-gvhd-consortium
https://www.ukr.de/innere-medizin-3/informationen-der-klinik-und-poliklinik/zentren/deutsch-oesterreich-schweizer-gvhd-consortium
https://www.ukr.de/innere-medizin-3/informationen-der-klinik-und-poliklinik/zentren/deutsch-oesterreich-schweizer-gvhd-consortium
https://www.ukr.de/innere-medizin-3/informationen-der-klinik-und-poliklinik/zentren/deutsch-oesterreich-schweizer-gvhd-consortium
https://esid.org/working-parties/registry-working-party/
https://esid.org/working-parties/registry-working-party/
https://www.agmt.at/all-registry/?lang=en%2F
https://www.agmt.at/all-registry/?lang=en%2F

Typ von SE*

SE**

Name des Registers

Link

Registerbetreiber

D/E***

Quelle

rische und Auto-
immunkrankheiten
sowie Kinderkrank-
heiten und rheuma-
tische Erkrankungen

ment Kinder- und Jugend-
heilkunde, Medizinische Uni-
versitat Innsbruck

80

seltene Immun-
defizienzen und
seltene autoinflamma-
torische und Auto-
immunkrankheiten
sowie Kinderkrank-
heiten und rheuma-
tische Erkrankungen

padiatrisches
Rheuma

Kerndokumentation rheumakranker Kin-
der und Jugendlicher

https://www.gkjr.de/forschungspro-

jekte/kerndokumentation/doku-

mentationsablauf/

GKJR: Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie

Erhebung

81

seltene Immun-
defizienzen und
seltene autoinflamma-
torische und Auto-
immunkrankheiten
sowie Kinderkrankhei-
ten und rheumatische
Erkrankungen

padiatrisches
Rheuma

BiKeR-Register: Biologika in der Kinder-
rheumatologie

https://biker-register.de

GKJR: Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie

Erhebung

82

seltene Immun-
defizienzen und
seltene autoinflamma-
torische und Auto-
immunkrankheiten
sowie Kinderkrankhei-
ten und rheumatische
Erkrankungen

autoinflammatori-
sche Erkrankungen

EUROFEVER: The Eurofever registry

https://www.printo.it/eurofever/re-

gistry

PRINTO: Paediatric Rheuma-
tology INternational Trials
Organisation

Erhebung

83

seltene Immun-
defizienzen und
seltene autoinflamma-
torische und Auto-
immunkrankheiten
sowie Kinderkrankhei-
ten und rheumatische
Erkrankungen

primare Immun-
defekte

ESID: Europaisches Patientenregister fur
primare Immundefekte

© GOG 2025, Patientenregister fiir seltene Erkrankungen in O

https://esid.org/working-parties/re-

gistry-working-party

ESID: European Society fur
Immunodeficiencies, Med.
Universitatsklinik Freiburg

Erhebung

33


https://www.gkjr.de/forschungsprojekte/kerndokumentation/dokumentationsablauf/
https://www.gkjr.de/forschungsprojekte/kerndokumentation/dokumentationsablauf/
https://www.gkjr.de/forschungsprojekte/kerndokumentation/dokumentationsablauf/
https://biker-register.de/
https://www.printo.it/eurofever/registry
https://www.printo.it/eurofever/registry
https://esid.org/working-parties/registry-working-party/
https://esid.org/working-parties/registry-working-party/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
seltene Immun-
defizienzen und
seltene autoinflamma- https://cte tirol-klini
. . . ps://ctc.tirol-klini-
torische und Auto- Innsbrucker Register flir Morbus Adaman- ken at/page cfim?vpath=oeffentli Orphanet
. . . . . . {Q g . H Q = - . o .
84 immunkrankheiten Behcet-Krankheit tiades-Behcet: retrospektive und prospek- - ’ - Tirol Kliniken D P .
N . . che&action=viewdetail&stu- Austria
sowie Kinderkrankhei- tive Datenerhebung -
. die=7852
ten und rheumatische
Erkrankungen, seltene
Hauterkrankungen
seltene Immun-
defizienzen und Medizinische Universitat
seltene autoinflamma- https://innere-med-3.meduni Wien
. . . . . . 4 — . - . e I .
torische und Auto- primére Immunde- PID-Register der Abteilung flir Rheumato- 3 3 Universitatsklinik fir Innere Antrags-
85 . R L. wien.ac.at/unsere-abteilun- . E
immunkrankheiten fekte (PID) logie im Rahmen des CClI - Medizin Il unterlagen
uhx . gen/rheumatologie . . .
sowie Kinderkrankhei- Klinische Abteilung fiir Rheu-
ten und rheumatische matologie
Erkrankungen
. . Q‘sterrelchls.:ches -I-Iamo‘phll.le Register Universitatsklinik fir Innere
seltene hamatologi- . . (OHR): Register fiir Patientinnen und o o ) Erhebung, Or-
86 . Hamophilie . A . — Medizin I, Medizinische Uni- E .
sche Krankheiten Patienten mit angeborener Gerinnungs- R phanet Austria
.. versitat Wien
stérung
. . Hodgkin-Lymphom - . . . .
seltene hamatologi- . . . https://clinicaltri- Arbeitsgemeinschaft medika- Orphanet
87 sche Krankheiten (HL), Non-Hodgkin AGMT Austrian Lymphoma Registry als.gov/study/NCT06294652 mentdse Tumortherapie E Austria
Lymphom (NHL)
88 seltene hamaFologl— Peripheres T-Zell- Augtnan Registry and Biobank of hitps.//www.agmt.at/ptcl-registry Arbelﬁsgememschaft medlka— £ Orphénet
sche Krankheiten Lymphom Peripheral T-cell Lymphomas mentdse Tumortherapie Austria
chronische Immun-
thrombozytopenie
89 seltene hamaFologl— (ITP) ! agtmmmun— Register fiir Schwere Immunzytopenien https://www.sic-reg.org MUW Graz D Orphénet
sche Krankheiten hamolytische Austria
Anamie (AIHA) /
Evans-Syndrom (ES)
seltene hamatologi- myelodysplasti- European Myelodysplastic Syndromes ECSG, Department of Health Orphanet
90 . sches Syndrom . https://eumds.org ) S E .
sche Krankheiten (MDS) (MDS) Registry Sciences, University of York Austria
. . " . https://www.oegho.at/arbeitsgrup- Osterreichische Gesellschaft
seltene hamatologi- familiare hamopha- . L “ . L . S Orphanet
91 . ) Register flr histiozytare Erkrankungen pen/histiozytaere- fir Hématologie & Medizini- E .
sche Krankheiten gozytische Lympho- Austria

34

erkrankungen/register

sche Onkologie
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https://ctc.tirol-kliniken.at/page.cfm?vpath=oeffentliche&action=viewdetail&studie=7852
https://ctc.tirol-kliniken.at/page.cfm?vpath=oeffentliche&action=viewdetail&studie=7852
https://ctc.tirol-kliniken.at/page.cfm?vpath=oeffentliche&action=viewdetail&studie=7852
https://ctc.tirol-kliniken.at/page.cfm?vpath=oeffentliche&action=viewdetail&studie=7852
https://innere-med-3.meduniwien.ac.at/unsere-abteilungen/rheumatologie/
https://innere-med-3.meduniwien.ac.at/unsere-abteilungen/rheumatologie/
https://innere-med-3.meduniwien.ac.at/unsere-abteilungen/rheumatologie/
https://clinicaltrials.gov/study/NCT06294652
https://clinicaltrials.gov/study/NCT06294652
https://www.agmt.at/ptcl-registry/
https://www.sic-reg.org/
https://eumds.org/
https://www.oegho.at/arbeitsgruppen/histiozytaere-erkrankungen/register/
https://www.oegho.at/arbeitsgruppen/histiozytaere-erkrankungen/register/
https://www.oegho.at/arbeitsgruppen/histiozytaere-erkrankungen/register/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
histiozytose, Langer-
hans-Zell-Histiozy-
tose, histiozytares
Sarkom, Non-
Langerhans-Zell-His-
tiozytose
seltene hamatologi- schwere chronische Austnan severe Chro.mc neutropenia pa- https://severe-chronic-neutro- severe ;hronlc Ngutropema Orphanet
92 sche Krankheiten Neutropenie tient registry — contributes to the SCN in- enia.ora/en International Registry E Austria
P ternational registry (SCNIR) penia.org/en (SCNIR), Hannover
https://innere-med-1.meduni-
wien.ac.at/unsere-klinischen-abtei- Medizinische Universitit
seltene hamatologi- Central Data Registry of The European lungen/haematologie-und-haemo- . . L Orphanet
93 . Mastozytose R . ; . Wien, AKH Wien, Universi- D .
sche Krankheiten Competence Network on Mastocytosis staseologie/projekte/ecnm-regis- L) o L Austria
tatsklinik fur Innere Medizin |
try-european-competence-net-
work-mastocytosis/registry
seltene hamatologi- " . . https://www.oegho.at/for- Q“Grfe'Ch'“h? Gesellschng Orphanet
94 . Myelom Osterreichisches Myelom Register S . flir Himatologie & Medizini- E .
sche Krankheiten schung/klinische-register - Austria
sche Onkologie
hereditare/kongeni-
tale thrombotische-
. . thrombozytopeni- . . S
95 seltene hama.tologl sche Purpura (hTTP), H.eredltare Thrombgtlsch thrombozytope https://ttoreqistry.net/de INSELSPITAL, Universitatsspi £ Orphfxnet
sche Krankheiten nische Purpura Register s Alpregistynei/oe tal Bern Austria
auch bekannt als
Upshaw-Schulman-
Syndrom
(deutsche) Gesellschaft fir
Padiatrische Hamatologie
seltene hamatologi- Diamond-Blackfan- | DBA-Register (Diamond-Blackfan-Anamie . . ) und Onkologie (GPOH) und Antrags-
% sche Krankheiten Anamie (DBA) (DBA) https://dba-registry.org/index.ntml Deutsche Gesellschaft fur Ha- E unterlagen
matologie und Onkologie;
Universitatsklinikum Freiburg
(deutsche) Gesellschaft fur
Padiatrische Hamatologie
97 seltene hama.tologl Sichelzellkrankheit GPOH-Register Sichelzellkrankheit htt. s www.5|chelzelll.(rank und Onli<olog|‘e (GPOH) E Antrags
sche Krankheiten heit.info/patientenregister Konsortium Sichelzellkrank- unterlagen
heit; Zentrum fir Kinder- und
Jugendmedizin Heidelberg
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https://severe-chronic-neutropenia.org/en
https://severe-chronic-neutropenia.org/en
https://innere-med-1.meduniwien.ac.at/unsere-klinischen-abteilungen/haematologie-und-haemostaseologie/projekte/ecnm-registry-european-competence-network-mastocytosis/registry/
https://innere-med-1.meduniwien.ac.at/unsere-klinischen-abteilungen/haematologie-und-haemostaseologie/projekte/ecnm-registry-european-competence-network-mastocytosis/registry/
https://innere-med-1.meduniwien.ac.at/unsere-klinischen-abteilungen/haematologie-und-haemostaseologie/projekte/ecnm-registry-european-competence-network-mastocytosis/registry/
https://innere-med-1.meduniwien.ac.at/unsere-klinischen-abteilungen/haematologie-und-haemostaseologie/projekte/ecnm-registry-european-competence-network-mastocytosis/registry/
https://innere-med-1.meduniwien.ac.at/unsere-klinischen-abteilungen/haematologie-und-haemostaseologie/projekte/ecnm-registry-european-competence-network-mastocytosis/registry/
https://innere-med-1.meduniwien.ac.at/unsere-klinischen-abteilungen/haematologie-und-haemostaseologie/projekte/ecnm-registry-european-competence-network-mastocytosis/registry/
https://www.oegho.at/forschung/klinische-register/
https://www.oegho.at/forschung/klinische-register/
https://ttpregistry.net/de/
https://dba-registry.org/index.html
https://www.sichelzellkrankheit.info/patientenregister/
https://www.sichelzellkrankheit.info/patientenregister/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
Center for Histiocytic Dis-
seltene hamatologi- L L . . . . http://extqir01.elisabethi- eases in Adulthood / Ambu-
%8 sche Krankheiten Histiozytose Histiocytosis Online Registry - Linz nen.or.at/cancercenter lanz fur histiozytare Erkran- D Erhebung
kungen Linz
99 seltene hamatologi- Amvioidose &sterreichisches interdisziplinares Amyloi- | Interdisziplindres Amyloido- D Antrags-
sche Krankheiten y dose-Register, AIDA sezentrum der MUW unterlagen
100 seltene hamaFologl— CAR-T-Zell-Therapie N~at|ona|es Register fir CAR-T-Zell-Thera- | Austrian CAR-T Cell Network £ Antrags-
sche Krankheiten pien unterlagen
seltene hdmatologi- Paraprotelnassom— lokales Register fiir alle paraproteinassozi- Interdisziplinares Amyloido- Antrags-
101 . ierte Systemerkran- | . — D
sche Krankheiten kungen ierten Systemerkrankungen sezentrum der MUW unterlagen
seltene hamatologi- . . . . Interdisziplindres Amyloido- Antrags-
102 <che Krankheiten ATTR-Amyloidose lokales Register fur ATTR-Amyloidose sezentrum der MUW D unterlagen
s | elene bl | onckone | amopatien 0 S | — o 0 | o |,
P MGRS, MGCS und Amyloidosen 9
104 sel.tene Augenkrank- Ne.tzhautdystro- ger\etlsche Varianten bei Netzhautdystro- | Universitats-Augenklinik Graz D Erhebung
heiten phien phien
105 se{tene Augenkrank- hered@are Optikus- hereditére Optikusatrophien — Universitats-Augenklinik Graz D Erhebung
heiten atrophien
106 seltene Augenkrank- ::E:::ke EletZRheatyr:‘_t‘s Global Patient Registry of Inherited Reti- https://globaltrial- Janssen Research & Develop- £ Erhebun
heiten R ung, i nal Diseases (EYE RD) finder.janssen.com/trial/cr109326 ment 9
pigmentosa
Zentrum fir seltene Erkran-
seltene Augenkrank- . . ) . kungen des vorderen Augen- Antrags-
107 heiten Pilzkeratitide Salzburger Pilzregister abschnitts und ihre Auswir- D unterlagen
kungen
Zentrum fir seltene Erkran-
108 se{tene Augenkrank- Hornhaut- . Hornhautwarteliste _ kungen~ des vorfjeren Augen— D Antrags-
heiten transplantation abschnitts und ihre Auswir- unterlagen
kungen
109 seltene Atemwegs- MukOV|§Z|dose (zys- Euro.pean Cystic Fibrosis Society Patient httos://www.ecfs.eu/ecfspr Eur9pean Cystic Fibrosis £ Erhebung
erkrankungen tische Fibrose) Registry s ftwaweclsovioctop Society
110 seltene Atemwegs- Lungenhochdruck Register flr Patientinnen und Patienten Cvtite?ﬁsZélgtr}i;e;;:iiazt}?ﬂidnzr;:/kar— Ambulanz fir Lungenhoch- D Erhebun
erkrankungen 9 mit Lungenhochdruck L druck AKH-MedUniWien 9
diologie
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http://extgir01.elisabethinen.or.at/cancercenter/
http://extgir01.elisabethinen.or.at/cancercenter/
https://globaltrialfinder.janssen.com/trial/cr109326
https://globaltrialfinder.janssen.com/trial/cr109326
https://www.ecfs.eu/ecfspr
https://innere-med-2.meduniwien.ac.at/unsere-abteilungen/kardiologie/
https://innere-med-2.meduniwien.ac.at/unsere-abteilungen/kardiologie/
https://innere-med-2.meduniwien.ac.at/unsere-abteilungen/kardiologie/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
BESTCILIA consortium, Uni-
111 seltene Atemwegs- primare cilidgre Dys- | International registry for Primary Ciliary https://www.pcdregis- versity Children’s Hospital £ Erhebun
erkrankungen kinesie (PCD) Dyskinesia (PCD) try.eu/Login.xhtml Munster, Department of 9
General Pediatrics, MUnster
interstitielle Lungen- chILD-EU research consor-
112 seltene Atemwegs- erkrankungen im chILD-EU Register https://www‘ch|Ideu.net/ch||d—eu— t|um. rgpresentgd by‘LudW|g— £ Erhebung
erkrankungen B register/3cfa8aaa43213568 Maximilians-University, Mu-
Kindesalter . o
nich Pediatric Pneumology
seltene Atemwegs- interstitielle Lungen- slflrl;ljlarLoDr?etxabisai;zzr:higf:Ir?/viilieorgz:tlc;: Sl e Medizinische Universitat Orphanet Aus-
113 9 9 ‘ Ty nym: ; als.gov/study/NCT04707781#study- | Graz, Klinische Abteilung fir | D P
erkrankungen erkrankungen Patients With Systemic Diseases Bearing a . ) tria
. i . overview Pulmonologie
Risk for Interstitial Lung Disease
114 seltene Atemwegs- Alpha-1-Antitrypsin- | Osterreichisches Alpha-1 Antitrypsin Re- . . D Orphanet Aus-
erkrankungen mangel gister tria
Medizinische Universitat
seltene Atemwegs- pulmonale Hyper- Graz, Universitatsklinik far In-
15 erkrankungen tonie PH Datenbank nere Medizin, Klinische Ab- D Erhebung
teilung fur Pulmonologie
seltene Krankheiten seltene neurologi- Seltene neurologische Erkrankungen in Zentrum"fur seltene Bewe-
116 " . . . . — gungsstorungen Innsbruck; D Erhebung
des Nervensystems sche Erkrankungen Osterreich — eine Registerstudie ) L
MUI und Tirol Kliniken
https://www.curefa.org/clinical- Medical University Innsbruck;
. ‘ - . . - - - o ) . . . L
117 seltene Krankheiten Friedreich-Ataxie UNI.FAlI (Natu.ral History Study of Frie st.u(.jles(frledre|-Ch atax!a. global Friedreich Atama global §I|n| £ Erhebung
des Nervensystems dreich’s Ataxia) clinical-consortium-unified-natural- | cal consortium (Foundation,
history-study-unifai/ non-profit)
seltene Krankheiten Spinozerebelldre Ataxia Global Initiative
118 P X SCA global (spinocerebellar ataxias) SCA eTrials (verwaltet Gber Universitat E Erhebung
des Nervensystems Ataxie (SCAs) .
Tubingen)
119 seltene Krankheiten hereditére spgstl— leeatHSP (hereditare spastische Paraple- www treathsp.net Deutthe Forschungs- £ Erhebung
des Nervensystems sche Paraplegie gie) wnn.treathsp.net gemeinschaft BmbF
120 seltene Krankheiten Huntington-Erkran- EnrollHD (Huntington) www.enroll-hd.org CHDI Foundation, Inc. E Erhebung
des Nervensystems kung
. . . . . Paracelsus Medizinische Pri-
seltene Krankheiten Rickenmarksverlet- | ASCIS — The Austrian Spinal Cord Injury . S . Orphanet Aus-
121 http://www.ascis.at vatuniversitat Salzburg; Uni- D .
des Nervensystems zung Study s U tria
versitatsklinikum Salzburg
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https://www.pcdregistry.eu/Login.xhtml
https://www.pcdregistry.eu/Login.xhtml
https://clinicaltrials.gov/study/NCT04707781#study-overview
https://clinicaltrials.gov/study/NCT04707781#study-overview
https://clinicaltrials.gov/study/NCT04707781#study-overview
https://www.curefa.org/clinical-studies/friedreich-ataxia-global-clinical-consortium-unified-natural-history-study-unifai/
https://www.curefa.org/clinical-studies/friedreich-ataxia-global-clinical-consortium-unified-natural-history-study-unifai/
https://www.curefa.org/clinical-studies/friedreich-ataxia-global-clinical-consortium-unified-natural-history-study-unifai/
https://www.curefa.org/clinical-studies/friedreich-ataxia-global-clinical-consortium-unified-natural-history-study-unifai/
http://www.treathsp.net/
http://www.enroll-hd.org/
http://www.ascis.at/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
seltene Krankheiten seltene Krankheiten . https://www.ern-rnd.eu/ern-rnd-re- Un|ve‘r5|ty‘Ho‘sp|ta| Tbingen
122 des Nervensystems des Nervensystems ERN-RND Registry istr (and is being implemented as E ERN
¥ 4 asty a REDCap database)
seltene Krankheiten Aicardi-Goutiéres- Aicardi-Goutiéres-Syndrom Register Zentrum fir padiatrische Be- Antrags-
123 . — .. . D
des Nervensystems Syndrom (AGS-Register) wegungsstorung, Wien unterlagen
tiefe Hirnstimulation | GEPESTIM - Tiefe Hirnstimulation vor dem
seltene Krankheiten (THS) bei PaFlentln— 18. Lebe.ns‘Jahr.bel Patientinnen und Pati- https://drks.de/se- o ‘ Antrags-
124 nen und Patienten enten mit im Kindesalter begonnener dys- _LL‘ Uniklinik KéIn Neurologie E
des Nervensystems o L . o arch/de/trial/DRKS00006778 unterlagen
unter 18 J. mit pri- kinetischer Bewegungsstérung: Eine deut-
marer Dystonie sche Registerstudie zur Qualitatssicherung
seltene, komplexe und Epidermolvsis bul-
125 | nichtdiagnostizierte Iopsa 4 EB Haus Austria Patientenregister — EB Haus Austria D Erhebung
Hautkrankheiten
seltene, komplexe und . . . . . .
. . L - . ps:// .D - -
126 | nichtdiagnostizierte :Eopsl;jermolysus bul EBCare Registry :E,dss O(rebcare atientcross Lr;v:r:a(:rgn;edlcal genetics £ Siraphanet Aus
Hautkrankheiten foads.org pany
Expertisezentrum fiir Geno-
dermatosen mit Schwerpunkt
seltene, komplexe und https://filemaker.tirol-klini- Verhornungsstérungen
127 | nichtdiagnostizierte Keratosen Verhornungsstérungen psi//tre ‘ homungss gen, D Erhebung
. ken.cc/fmi/webd Univ.-Klinik far Dermatologie,
Hautkrankheiten . .
Venerologie und Allergologie
Innsbruck
Eingriffe wegen
Morbus Hirsch-
seltene erbliche und ;&er]ciyf:ﬁr?gri?:aler
128 angeborene (Verdau- Osophagusatrasie, EPSA (Europgan Pediatric Surgical Audit) | https://dataentry.mrdm.eu nicht bekannt E Erhebung
ungs- und Magen- ERNICA Registry
Darm-)Anomalien anorektaler
Fehlbildungen,
Omphalozele und
Gastroschisis
Universitatsklinikum AKH
seltene erbliche und Wien, Angeborene Fehlbil-
angeborene (Verdau- nekrotisierende g . _ dungen und erworbene Er-
129 ungs- und Magen- Enterokolitis Vermont-Oxford Register krankungen des Verdauungs- b Erhebung
Darm-)Anomalien traktes, Zwerchfellhernien
und Bauchwanddefekte
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https://www.ern-rnd.eu/ern-rnd-registry/
https://www.ern-rnd.eu/ern-rnd-registry/
https://drks.de/search/de/trial/DRKS00006778
https://drks.de/search/de/trial/DRKS00006778
https://ebcare.patientcrossroads.org/
https://ebcare.patientcrossroads.org/
https://dataentry.mrdm.eu/

Nr. Typ von SE* SE** Name des Registers Link Registerbetreiber D/E*** Quelle
Typ-B-Expertisezentrum fir
angeborene Stoffwechseler-
erbliche Stoffwechsel- | Entwicklungsstérun- | Murmeltierregister — fur Patientinnen und krgnkungen-mlt Sc.hwerpunkt
130 N . . . . — Mitochondriopathien und D Erhebung
stérungen gen Patienten mit Entwicklungsstérungen
lysosomale Erkrankungen,
Universitatskinderklinik Salz-
burg
erbliche Stoffwechsel- | mitochondriale m|toRE§|STRY: Rfeg|§ter fr Papentmnen https://www.mitonet.org/netz- LMU K||n!kum, Friedrich-
131 N und Patienten mit mitochondrialen Er- - - - Baur-Institut an der Neurolo- E Erhebung
stérungen Erkrankungen werk/patientenregister biobank . L O
krankungen gischen Klinik und Poliklinik
SPARKLE; CLI-MZYMMI-12, DAS ALPHA-
erbliche Stoffwechsel- MANNOSIDOSE-REGISTER: Eine https://catalogues.ema.eu-
132 stdrunaen Alpha-Mannosidose | multizentrische, internationale, nicht- ropa.eu/node/2130/administrative- | Chiesi Pharmaceutical E Erhebung
9 interventionelle, prospektive Kohorte bei details
Alpha-Mannosidose-Patienten
EHOD - Europdisches Register und Netz-
erbliche Stoffwechsel- Homocystinurie und | werk fir Stoffwechselkrankheiten vom In- European network and regis-
133 stérunaen Methylierungs- toxikationstyp und Européisches Netzwerk | https://www.e-hod.org try for homocystinurias and E Erhebung
9 defekte und Register flir Homocystinurien und methylation defects
Methylierungsdefekte
. . European Registry and Network for Intoxi- . .
erbliche Stoffwechsel- | erbliche Stoffwech- . . A . . akademische Eigenverwal-
134 N . cation Type Inherited Metabolic Diseases | https://www.eimd-registry.org . E Erhebung
stérungen selstérungen (E-IMD) tung, Consortium
135 erPIlche Stoffwechsel- | Neurotransmitter- Interna.tlonal Worklng Group on Neuro- https:/intd-online.or akademische !Elgenverwal— £ Erhebung
stérungen defekte transmitter Disorders (iNTD) nitpsfinidorhive.org tung, Consortium
erbliche Stoffwechsel- | Erbliche Stoffwech- U-IMD - Unified European Registry for In- Heidelberg University Hospi-
136 N . . . — E Erhebung
stérungen selstérungen herited Metabolic Disorders tal
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https://www.mitonet.org/netzwerk/patientenregister_biobank/
https://www.mitonet.org/netzwerk/patientenregister_biobank/
https://catalogues.ema.europa.eu/node/2130/administrative-details
https://catalogues.ema.europa.eu/node/2130/administrative-details
https://catalogues.ema.europa.eu/node/2130/administrative-details
https://www.e-hod.org/
https://www.eimd-registry.org/
https://intd-online.org/

Nr. | Typ von SE* | SE** | Name des Registers | Link | Registerbetreiber | D/E*** | Quelle

137 erbliche Stoffwechsel- | familidare Hypercho- | FH Register (familiare Hypercholester- https://fhchol.at/fh-diagnose/fh- Osterreichische Atheroskle- £ Erhebun
storungen lesterinamie (FH) indmie) register rosegesellschaft 9

* nach ERN-Logik, nach Zuordnung der Zentren, welche diese Register eingemeldet haben, und nach Einschdtzung der NKSE; manche Erkrankungen sind mehreren Krankheits-

gruppen zuzuordnen, es wurde die priméare Krankheitsgruppe fir diese Auflistung ausgewahlt

** Diese Register wurden von den Zentren bzw. von Orphanet gelistet; nicht alle genannten Erkrankungen sind per se ,selten”, aber es gibt seltene Auspragungen dieser Erkran-
kungen.

***D = direkt vom Zentrum geflihrtes Register; E = Meldung an ein externes Register
n. b. = nicht bekannt
keine Meldung zu seltenen hepatologischen Krankheiten (ERN RARE-LIVER), seltenen Bindegewebs- und muskuloskelettalen Krankheiten (ERN ReCONNET,) Transplantation im

Kindesalter (ERN TRANS-PLANT-CHILD), seltenen Fehlbildungssyndromen, geistigen und anderen neurologische Entwicklungsstérungen (ERN-ITHACA), seltenen
multisystemischen GefaBerkrankungen (ERN VASCERN)

Quelle: GOG
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https://fhchol.at/fh-diagnose/fh-register/
https://fhchol.at/fh-diagnose/fh-register/

Anhang 3: Liste der in Orphanet angefiihrten
Patientenregister fiir SE in Osterreich

Abbildung 1: Osterreichische Register in Orphanet (April 2024)

AUSTRIA (33 registries)
ENGLISH LABEL OF THE REGISTRY/COHORT COVERAGE AFFILIATION

AGMT (Arbeitsgemeinschaft medikamentdse Tumortherapie): ALL-

Registry and Biobank National Public
AGMT (Arbeitsgemeinschaft medikamentdse Tumortherapie): Austrian National Public
Registry on Hypomethylating Agents in Myeloid Neoplasms

AGMT (Arbeitsgemeinschaft medikamentdse Tumortherapie): Head . "
and neck tumor registry Austria National Public
AGMT (Arbeitsgemeinschaft medikamentése Tumortherapie): MBC- . "
Registry (Metastatic breast cancer in Austria) Natinal Public
AGMT (Arbeitsgemeinschaft medikamentdse Tumortherapie): PTCL National Public

reqistry (T-cell lymphoma in Austria)

ASCIS - The Austrian Spinal Cord Injury Study National Public

Austrian alpha-1 antitrypsin deficiency registry - contributes to the Alpha

One International Registry (AIR) National Public
Austrian brain turnor registry National Public
Austrian cancer registry - contributes to the RARECARE project National Public
Austrian chronic myeloid leukemia registry National Public
é;s:ggir; Irrzisljc fibrosis patient registry - contributes to the EUROCARE National Public
Austrian GIST registry National Public
s;:;rl:sllgﬁﬂsrg:f;:y;a Registry - Registry for patients with inborn National Public
Austrian myeloma registry National Public
Austrian registry for inborn errors of metabolism National Public
Austrian Registry on Acquired Hemophilia National Public
gésr:rﬁ:nesﬁcr; ;.Ihg;i:: "r:lfe(ustg:ﬁ;?;a patient registry - contributes to the National Public
Bone and soft tissue tumor registry Graz Regional Public
Ceprotin Treatment Registry National Public
Cleft registry of the Austrian Cleft Palate Craniofacial Association National Public
Disorders of Cornification Innsbruck Regional Public
Lr':;zl;;u;:;erag;g;clulra,:tcilj;nanﬂades-aehcet disease: Retrospective and Regional Public
MDS: Austrian myelodysplasljclsmdmmes patient registrly - contributes National Public
to the European Myelodysplastic Syndromes (MDS) Registry

NF-10 - Prospective collection of potentially prognostically relevant data National Public

in patients with indolent non-follicular B-cell lymphoma

Non-Interventional, web-based Registry for Histiocytic Disorders National Public

Reqgistry for Philadelphia chromosome-positive acute lymphoblastic

leukemia in childhood and adolescence National Public
Registry for relapsing acute lymphoblastic leukemia in childhood and National Public
adolescence

Registry of the NHL-BFM study group for all subtypes of Non-Hodgkin . "
lymphoma in children and adolescents National Public
Registry of the University Clinic of Oral and Maxillofacial 5 . '
Salglbur:g LR ! urgery Regional Public
Severe Immune Cytopenia Registry Regional Public
Skin cancer syndrome registry Graz Regional Public
Styrian registry of congenital anomalies - contributes to the EUROCAT Regional Public
network

Upshaw-Schulman-Syndrome registry National Public

© GOG 2025, Patientenregister fiir seltene Erkrankungen in O
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AUSTRIA - Coordination (2 registries)

ENGLISH LABEL OF THE REGISTRY/COHORT AFFILIATION
EBCare Registry Public
International aHUS registry Public
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Anhang 4: Fragenkatalog zur Erhebung der
Patientenregister im Bereich seltene Erkrankungen
in Osterreich

Abbildung 3: Fragenkatalog Registererhebung

Gesundheit
W Osterreich GubH

WE 1B 2024; NESE (M)

Fragenkatalog zur Erhebung der Patientenregister
bei seltenen Erkrankungen in Osterreich

Sehr geehrte Damen und Herren,

in Osterreich werden Daten zu seltenen Erkrankungen (SE) nicht zentral erfasst, sondern bei spe-
zialisierten Zentren wie z.B. designierten Expertisezentren in Registern dokumentiert. Eine ge-
sammelte Ubersicht zu Patientenregistern im Zusammenhang mit seftenen Erkrankungen [SE)
fehlt jedoch.

Ziel dieser Erhebung im Aufirag des Bundesministeriums fir Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz ist es, einen Uberblick bestehender Register zu seltenen Erkran-
kungen in der dsterreichischen Versorgungslandschaft zu bekommen (Wer sammelt welche
Daten und auf welche Art und Weise?”). In weiterer Folge soll der Weiterentwicklungsbedarf
im Hinblick auf eine Etablierung eines umfassenden und qualititsgesicherten epidemiolo-
gischen Erfassungssystems zu seltenen Erkrankungen bzw. eines nationalen Registers iden-
tifiziert werden. Die Ergebnisse der Erhebung werden in Form einer aggregierten und anonymi-
sierten Zusammentassung dargestellt

Wir wiirden Sie bitten den Fragebogen online bis zum 04, Dezember 2024 fir alle Register®,
die Ihr Zentrum fihrt oder an dem sich Ihr Zentrum beteiligt, im Zusammenhang mit seltenen
Erkrankungen auszufillen. Bitte den Link ggfs. an die zustandigen Personen fir Patientenregister
weiterleiten!

Link:
=/f5u Qoeg.atfindex.php/5758897lang=de

Hier gibt es die Mdglichkeit den Fragebogen als Word-Dokument {als Ausfuilihilfe) herunterzula-
den.

Vielen herzlichen Dank!

* Definition Register: Ein Patientenvegister ist eine organisierte Sammiung von (kiinischen wnd/oder anderen) Daten, bei
demn Beobachtungsmethoden anwendet werden:

= um Engebnisse fiir eine durch eine bestimmie Kranikheit, einen bestimmten Zustand oder eine hestimmie Belgs-
tung definierte Populdation zu bewerten,
= um einem oder mehreren erkldrien wissenschaftichen, klinischen oder politischen Zwecken zu dienen.

[Quelle: Ghersetzt und angepasst van Gliklich R, et al 2020

Kontakt: selteneerkrankungeni@goeg.at
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Fragen

* verpflichtende Angaben

00) Allgemeine Angaben”

0.1) Mame der ausfiillenden Person: [Freitext]

0.2) Kontaktdaten der ausfilllenden Person:
0.2.1)  E-Mail Adresse: [Freitext]

0.2.2) Tel. Mr. [Freitext]

0.2) Name des Expertisezentrums / der Einrichtung wo das Register gefiihrt oder von dem
aus eingemeldet wird: [Freifext]

0.4) Status des Expertisezentrums: designiertes Experfisezenirum / angestrebier Status als Ex-
periisezentrum / assoziieries nationales Zentrum / sonstige: .. [Freiext]

0.3) Wie viele Register zu seltenen Erkrankungen werden direkt an lhrer Einrichtung ge-
fiihrt? {Falls lhire Einrichtung kein eigenes Register flhrt, so tragen Sie bitte 0" ein, Fdr jedes
angefuhrite Register sind in weiterer Folge Detailfragen zu beanbtworten. Falls es mehr als 10
Register sind, so starten Sie bitte fir die weiteren Register den Fragebogen neu.) [Freifext in
Zahlen]

0.6) An wie viele externe Register in Osterreich oder auBerhalb Osterreichs liefert Ihre Ein-
richtung Daten/Informationen? (Falls [hre Einrichtung keine Daten/Informationen an ex-
terne Register meldet, so tragen Sie bitte "0" sin. Micht gemeint sind hier Datenmeldungen
an die European Reference Metworks (ERMNs). Fur jedes angefuhrie Register sind in weiterer
Faolge Detailfragen zu beantworten. Falls es mehr als 10 Register sind, so starten Sie bitte filr
die weiteren Register den Fragebogen neu.) [Freitext in Zahlen]

Falls Frage 0.5) =0 beantwortet wurde — Weiferleitumg zu Tell 1; und Wiederholung der Fragen
fiir die Anzahi der angefithrien Register

Falls Frage 0.8) >0 beamtwortet wurde — Weiferleitung zu Tell 2; und Wiederholung der Fragen
fiir die Anzahi der angefithrten Datenmeldungen an externe Register

1)  Direkt am Zentrum lokalisierte Registen
1.1) Name des Registers: [Freitext] *
1.2) Link zum Register? [Freitext]
1.2) Ist das Reaqgister in Orphanet erfasst? [la/nein] *
1.4) Wann wurde das Register eingefiihrt? (Bitte um Angabe Monat, Jahr) [Freifext - Jahr] *
1.5) Wann wurde das Register zuletzt von lhrer Einrichtung aktualisiert? [Freifext] *
1.6) Welchen primiren Zweck erfiillt das Register? * [Mehrfachnennung maglich]

+  Epidemiclogisches Register / Surveillance-Register [Datensammlung zu Pravalenz
und Inzidenz, der Ausbreitung, dem Verlauf, dem Zusammenhang von Risikofakto-
ren, den Auswirkungen von Umwelteinflissen und regionalen Unterschieden)

*  Erkrankungsspezifisches Register (Daten zu Patientinnen mit einem bestimmiben
Erankheitsbild; der Unterschied zu epidemiologischen Registern liegt hier dabei,
dass keine Aussagen zur Pravalenz bzw. Inzidenz getroffen werden)

s  Qualitdtsregister (Qualitat der Gesundheitsversorgung fur Patient®*innen)

*  Produkispezifisches Register fir Medizinprodukte oder Arzneimittel (Uberwachung
der Sicherheit von Medizinprodukien oder Arzneimittzin)
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+  Prozedurspezifisches Register (Sicherheit von bestimmien Prozeduren)
*  Forschung (Registerstudien), praklinische Forschung und Register fir Freiwillige
*  Anderen Zweck: ... [Freitext]
1.7) Anzahl bisher registrierter Patientinnen/Patienten seit Beginn des Registers: * [Frei-
text] *
1.8) Welche klinischen Einschlusskriterien bestehen fiir das vorliegende Reqgister? * [Frei-
text]
1.8) Geographische Abdeckung der erfassten Patient:innen: * dsterreichweit / iberregional
(mehrere Bezirke, mehrere Bundeslander)/ regional (Bezirk, Gemeinde) / infernational
1.10)  Wie viele datenerfassenden Einrichtungen sind in dem Register aktiv? *
- s Osterreich: [Freitexdt]
- Internaticnal: [Freitext]
111 Auf welchem EDV-System basiert das Register bzw. welches Progrmmm wird ge-
nutzt? * [Frefext]
1.12)  Woerden die Daten dber papierbasierte Formulare handisch, dber eine webba-
sierte Dateneingabe und/oder aus anderen Quellen erhoben? * [Freitext]
1.13)  Ist das Register mit anderen Registern auf nationaler oder internationaler Ebene
verknipft? * ja/nein]
- wenn ja mit welchen? [Freifext]
- wenn nein, ist es verknuptbar? fia/nein]
1.14)  Einverstindniserkldrung: Wird eine Einwilligung der Patientinnen oder Patienten zur
Erfassung der personenbezogenen Daten im Register bendtigh? * fiasnein]
1.15) Registerinhalte: Welche Datenelemente werden in dem Register erfasst?
1.15.1) Werden folgende Elemente! im Register erfasst? *

Ja Teil- | Mein | Nicht rele-
(Voll- | weise vant

stéEn-
dig}

Pseudonym Pseudonym Patient

- Falls ja, welche Art der Pseudony-
misierung wird verwendet?

Personliche In- Geburtsdatum

formationen Geschlecht
Patientenstatus | tot/lebendig
Sterbedatum

Pfad der Patien- | Datum Ersthontakt mit Expertise-
tenversorgung zentrum

Krankheitsver- Alter zu Beginn der Symptome

lauf Alter bei Diagnoseerstellung

Dizgnose Diagnose der seltenen Erkrankung
gestellt durch das Expertisezentrum -
Angabe Orphacode

1 basiererd auf dem et of comman data elements for rane diseases registration” emtwickelt durch die European Platform on Rare dise
ase registration (EU RD Platform)
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Diagnose der seftenen Erkrankung
gestellt durch das Expertisezentrum -
Angabe ICD-10

Genetische Diagnose — Angabe der
International dassification of muta-
tions (HGVS) S HGNC / OMIM code

Undiagnostiziert — unter Angabe wie
das definiert wird, nach Phino-
typlen) (HPO) oder Genotyplen)
[HGVS))

Forschung Zustimmung der Patientin / des Pati-
enten, fur Forschungszwecke kontak-
fert werden zu dirfen

Zustimmung der Patientin / des Pati-
enten, dass die Daten fiir andere
Forschungszwecke verwendet wer-
den ddrfen (z.B. in der Einverstand-
niserklarung)

Ist die biologische Probe des Patien-
ten fur die Forschung verfligbar?

Falls ja in der wvorherigen Frage: ist
diese biclogische Probe in einer Bio-
bank gespeichert?

Werden Genomseguezierungsergeb-
nisse im Register erfasst?

Invaliditat Behinderungsprofil der Patientin-
nen/Patienten nach der .. Internatio-
nal Classification of Functioning and

Disability (ICF)"

1.15.2) Welche weiteren Elemente werden noch in dem Register erfasst? * [Freitext]

1.18)  Finanzierung: Wie ist die Finanzierung fur die Fihrung des Registers und die Einmel-
dung ger 7 * [Freitext]

117 Ist es méglich einen vollstandigen, exemplarischen, anonymisierten Auszug aus
dem Datensatz zu erhalten, in dem die dokumentierten Elemente/Vanablen ersicht-
lich sind? * Ja/nein]

- Falls ja — Uploadmdglichkeit
1.18)  Sonstige Anmerkungen zum Reqgister: [Freitext]

2. Beteiligung an einem Register fur die betreuten seltenen Erkrankungen:

2.1) Name des Registers: * [Fretfext]

2.2) Betreibende Organisation: * [Freifext]

2.3)Wann erfolgte die letzte Datenmeldung aus lhrer Einrichtung? [Bitte um Angabe Mo-

nat fahr. Freifext] *
24) Welchen primsiren Fweck erfiillt das Register? * [Mehrfachnennung moglich]
* Epidemiclogisches Register / Surveillance-Register (Datensammiung zu Pravalenz

und Inzidenz, der Ausbreitung, dem Verlauf, dem Zusammenhang von Risikofakio-
ren, den Auswirkungen von Umweleinflissen und regionalen Unterschieden)

46

© GOG 2025, Patientenregister fiir seltene Erkrankungen in Osterreich




#*  Erkrankungsspezifisches Register (Daten zu Patientinnen mit einem bestimmiten
Krankheitsbild: der Unterschied zu epidemioclogischen Registern liegt hier dabei,
dass keine Aussagen zur Pravalenz bzw. Inzidenz getroffen werden)

*  Qualitdtsregister (Qualitat der Gesundheitsversorgung fur Patient*innen)

*  Produktspezifisches Register fir Medizinprodukte oder Arzneimittel [Uberwachung
der Sicherheit von Medizinprodukten oder Arzneimittein)

Prozedurspezifischies Register (Sicherheit von bestimmben Prozeduren)

*  Forschung (Registerstudien), préklinische Forschung und Register fir Freiwillige

= [Freitext]

2.5)Falls bekannt, wie viele datenerfassenden Einrichtungen sind in dem Register aktiv?

- In Osterreich: [Freitext]

- Intermaticnal: [Freitext]

- Micht bekannt

2.6) Auf welchem EDV-5System basiert das Register bzw. welches Programm wird genutzt
fir die Dateneinmeldung? * [Freifext]

2.7) Werden die Daten dber papierbasierte Formulare hindisch, dber eine webbasierte
Dateneingabe und/oder aus anderen Quellen erhoben? * [Freitext]

2.8) Datenmeldung: Welche Daten werden an das Register gemeldet — bitte nennen Sie die
einzelnen Dateninhaltte wie Diagnosen, persdnliche Daten, Kontakie mit demn Expertisezet-
rum etc. * [Freitext]

2.9) Einverstindniserklarung: Wird cine Einwilligung der Patientinnen oder Patienten zur Er-
fassung der personenbezogenen Daten im Register bendtigt? * [fia/nein]

2100  Finanzierung: Wie ist die Finanzierung der Einmeldung der Daten / Informationen |h-
rer Einrichiung geregelt? = [Freitext]

211)  Ist es maglich einen vollstindigen, exemplarischen, anonymisierten Auszug lhrer Da-
tenmeldung zu erhaltten? * [Jasnein

- Falls ja - Uploadmdglichkeit

212)  Sonstige Anmerkungen zur Datenmeldung an das Register: [Freifext]

3.) Daten an ERMs:
3.1) Werden Daten aus einem Register an ein oder mehrere Eurcpean Reference Met-
works (ERNMs) geliefert? * [ia/nein]
- Falls ja: Welche Daten? [Freitext]
- Fall ja: wie oft? feimmal pro Jahr /7 halbiGhriich /# mehrmals im fahr / monatlich / mehr-
mals pro Manat / tglich]
3.2) Werden andere / nicht-registerbezogens Daten an ein oder mehrere European Refe-
rence Networks (ERMs) geliefert? * [fa/nein]
- Falls ja: Welche Daten? [Freitext]
- Fall ja: wie oft? feinmal pra fahr # halbydhriich / mehrmals im Jfahr / manatlich /
mehrmals pro Monat / tiglich]

4.) Ist es geplant in den kommenden 1-2 Jahre (weitere) Register einzufihren? *
[fa/nein]
- Falls ja: welche? [Freitext]

5.) Kommentare zur Erhebung oder den Registern? [Freitext]

Vielen Dank fiir die Teilnahme an der Erhebung!

Quelle: GOG
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Anhang 5: Flowchart zu inkludierten und
exkludierten Registern je nach Quelle

Abbildung 4: Inkludierte und exkludierte Register je nach Quelle

Datenerhebung: Orphanet:
129 Register 41 Register
inkdudiart exkludiart
exkiudiert inkuediert
29 100 19 22
wail inaktiv oder
* = Doppelnennungen (22= ) in Datenarhe-
= = klinikinterne Systeme: bung genannt
o= ARIN (1)
== Patientenliste der eige-
nen Ambulanz {1=) .
== Patientendokumenta- ERDRI .dor.
tionssystem GERPADOC .
(1% 4 Register
®= RDA [4=)
exkiudiert

weil in Datener-
hebung genannt

ERN: Antragsunterlagen:
8 Register 16 Register
exkiudiert inkuediert inkludiert
6 - Gesamtliste: 16 b

137 Register

wigil in Datener-
hebung genannt

Quelle: GOG
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