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Datenwüste Deutschland: Ein Beispiel
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• Bsp. „Infant Mortality“ vgl. OECD Daten von Prof Bührer am gestrigen Tag)

Frage: Könnte dies nicht an einer unterschiedlichen Risikostruktur der Geburten liegen?

Was ist ein starker (der stärkste) Prädiktor für neonatale Sterblichkeit?

• => ggf. Frühgeburtlichkeit?



Datenwüste Deutschland: Ein Beispiel
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Lebendgeborene Einlinge < 32+0 SSW

https://www.g-ba.de/downloads/17-98-5617/PV4_1_Heller_Frueh-und-Totgeburtlichkeit_2023-11-24.pdf

https://www.europeristat.com/publicatio
ns/european-perinatal-health-report-
2015-2019/



Datenwüste Deutschland: Ein Beispiel
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Lebendgeborene Einlinge 32+0- 36+6 SSW

https://www.g-ba.de/downloads/17-98-5617/PV4_1_Heller_Frueh-und-Totgeburtlichkeit_2023-11-24.pdf



Datenwüste Deutschland: Ein Beispiel
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• Könnte es sein, dass die aktuellen ungünstigen Mortalitätsraten im Vergleich zu 
Spanien und Italien im wesentlichen durch eine höhere Frühgeburtlichkeit bedingt sind?

• Falls ja: weist dies eher auf (ein) Problem(e)
• in der geburtshilflichen Versorgung
• in der Schwangerenvorsorge
• in der Morbiditätsstruktur oder Schwangeren
• (Gesundheitsverhalten der Schwangeren)
• (bezüglich toxischen Umwelteinflüssen)
• (sozialer Probleme)

hin.

Es wäre aber weniger ein Problem der Neonatologisch- Pädiatrischen Versorgung



Datenwüste Deutschland: Ein Beispiel
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Beispiel Hebammenkreißsaal, außerklinische Geburten, ..

9



Hoher Bedarf an Daten im Bereich der perinatalen Versorgung

10[Titel der Kurztitel in der Fußzeile]

Dies zeigt sich einerseits an den Anträgen zur sekundären Datennutzung beim IQTIG
• Seit 2019 52 Anträge genehmigt, 25 davon aus dem QS-Verfahren Perinatalmedizin
• Das IQTIG führt derzeit 16 QS-Verfahren durch

• Regelhafte Anfragen / Nutzung der Daten der stationären Qualitätssicherung
• BM Gesundheit
• Forschungskontext
• Robert Koch Institut
• Max Rubener-Institut
• Presse
• …



Hoher Bedarf an Daten im Bereich der perinatalen Versorgung
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Daten der Qualitätssicherung werden im Projekt “Euro-Peristat” genutzt.

• www.europeristat.com

• “use case” zur Nutzung von Gesundheitsdaten im “Europäischen Datenraum”



Die aktuelle Situation / Welche Datenquellen gibt es 
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• Perinatalerhebung (Ursprung Münchener Perinalerhebung 1975)
• alle stationären Geburten

• Neonatalerhebung (seit den 80er Jahren)
• schwer erkrankte Neugeborene die stationäre Behandlung benötigen

• QUAG (Gesellschaft für Qualität in der außerklinische Geburtshilfe)
• Daten der statistischen Ämter, …

• seit 2013 kein Geburtsgewicht mehr erhoben …
• Sozialdaten (Abrechnungsdaten von GKV-Versicherten)

• QSR (Qualitätssicherung mit Routinedaten: Modul: Perinatalmedizin)



Die aktuelle Situation / Welche Datenquellen gibt es? 
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• Wissenschaftliche Studien

• GNN (German Neonatal Network)

• CHRONOS (COVID-19 Related Obstetric and Neonatal Outcome Study)

• …



Reduktion des Aufwands / Bürokratieabbau

14



Eckpunktepapier des G-BA / Koalitionsvertrag
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Erhebliche Reduktion der Inhalte der Peri- und Neonatalerhebung zu erwarten

Gleichzeitig soll in einen Registergesetz die Datennutzung im Gesundheitsbereich
verbessert werden

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service/gesetze-und-verordnungen/detail/medizinregistergesetz.html



Überlegungen zur Schaffung eines perinatalen Registers
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Aktivitäten zur Schaffung eines perinatalen Registers
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https://www.bifg.de/media/dl/gesundheitswesen-aktuell/2025/gwa-2025_ag-gesundheit-rund-um-die-geburt.pdf



Aktivitäten zur Schaffung eines perinatalen Registers
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• Fachgespräch bei der Barmer 25.06.2024



Stufenplan eines perinatalen Registers

19https://www.bifg.de/publikationen/gesundheitswesen-aktuell/gesundheitswesen-aktuell-2025



Woher Sozialdaten? Wo zusammenführen?
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Woher Sozialdaten? Wo zusammenführen?
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• § 303 SGB V ff

• Zuständigkeit Bfarm

•

www.forschungsdatenzentrum-gesundheit.de



Datenwüste Deutschland / Regelungen Sozialdaten
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www.forschungsdatenzentrum-gesundheit.de



Datenwüste Deutschland / Regelungen Sozialdaten
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https://www.forschungsdatenzentrum-gesundheit.de/aktuelles



Forschungsdatenzentrum Gesundheit
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• Cave: Leistungserbringerangaben liegen dem FDZ derzeit nur pseudonymisiert vor

• Gleiche Patientenpseudonyme in Abrechnungsdaten wie auch in zusätzlichen Daten nötig

• Gesetzliche Änderungen nötig

• => Nutzung FDZ Daten für Sozialdaten der QS

https://www.forschungsdatenzentrum-gesundheit.de/aktuelles



Wie ist Ihre Einschätzung 
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▪ Wie ist Ihre Einschätzung im Hinblick auf die Entwicklung/ Implementierung 
eines perinatalen Registers in Deutschland?

▪ Falls Sie eine solche Entwicklung unterstützen, ..
Was wären aus Ihrer Sicht mögliche sinnvolle Schritte?



Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!
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